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Achtergrondinformatie over de ontwikkeling

Tijdens de eerste jaren van het Nottingham Cochlear Implant Programme dat nu wordt voortgezet
onder de naam Nottingham Auditory Implant Programme (NAIP) moest het team veel eigen methoden
ontwikkelen om de voortgang van jonge kinderen te kunnen meten. De intentie was het monitoren en
vastleggen van het toenemende vermogen van kinderen na de implantatie om een bepaald geluidsbereik
te horen en te herkennen, te luisteren en met de stem te reageren, deel te nemen aan gesprekken waarin
gesproken werd en om gebruik te kunnen maken van technologie als telefonie. (Archbold 2010)

De eerste methodes werden meer dan twintig jaar geleden ontwikkeld en enkelen worden vandaag de dag
nog steeds toegepast om de vooruitgang bij de huidige populatie te kunnen vergelijken met die van de eerste
groepkinderendiedeeerstecochleaireimplantaatsystemenkregen. (Nikolopoulos, Archbold, Gregory 2005)

Een veranderende populatie

Er is echter veel veranderd in de afgelopen twintig jaar. Destijds was iemand die in aanmerking kwam voor
de operatie ongeveer drie tot vier jaar oud en kon hij of zij niet meer horen, vaak als gevolg van meningitis.
Familieleden en professionals kregen te horen dat de verwachting was dat het implantaat kinderen bewust
kon maken van omgevingsgeluiden en dat met veel hooroefeningen het kind mogelijk spraakklanken kon
gaan onderscheiden en misschien zelfs zijn eigen naam kon herkennen.

Naarmate de tijd verstreek, bleek dat het implantaat een succes was. Onze groep cliénten is sindsdien
groter geworden en verwachte resultaten zijn aanzienlijk positiever. De nieuwe apparaten en de
programmeeropties zijn geavanceerder geworden, en in het Verenigd Koninkrijk zijn bilaterale cochleaire
implantaten de norm geworden voor kinderen die het traject voor de eerste keer doorlopen.

Impact van gebeurtenissen op jonge leeftijd op de daaropvolgende snelheid
in vooruitgang

Over het algemeen is onze huidige patiéntengroep jonger, maar het percentage kinderen met complexe
behoeften is hoger. De mogelijkheid om op jongere leeftijd te opereren is een zeer interessante ontwikkeling en
is van grote invloed op de verwachte snelheid in vooruitgang. (Waltzman et al, 1998) (Yoshinaga-ltana, 1998)

Een zorgpunt is dat families informatie kunnen opzoeken waaruit ze afleiden dat implanteren op jonge
leeftijd en beter nog, twee cochleaire implantaten, betekent dat hun dove baby snel vooruitgang zal boeken
en op de verwachte leeftijd spraak zal kunnen horen en zelf zal kunnen praten. Professionals hebben
ook hoge verwachtingen, maar weten dat het totaalplaatje vaak net iets complexer is. Geluiden kunnen
horen via een apparaat is slechts het begin en vormt op zich geen garantie voor een specifieke uitkomst.

Dovekinderen hebbenvaak ookmeerdere problemen die hunvermogen omspraakte produceren beinvloeden.
(Ramirez Inscoe, J. en Nikolopoulos, T. 2004) Sommige van deze problemen zijn duidelijk en vaak goed in
kaart gebracht ten tijde van de operatie, maar andere problemen kunnen ook pas later aan het licht komen.

Het is van essentieel belang dat familieleden tijdens de beoordelingsfase goed worden voorgelicht over de
mogelijke uitkomst en dat er realistische verwachtingen voor hun kind worden besproken. Vooral bij zeer
jonge kinderen wil dit echter nog wel eens voor lastige situaties zorgen. We weten dat bij een deel van deze
kinderen sprake kan zijn van extra onderliggende problemen, ook al zijn die nog niet aan het licht gekomen.

Verwachtingen uitspreken met betrekking tot snelheid van vooruitgang
en zichtbare verbeterpunten

De mogelijkheden met cochleaire implantaten zijn op talrijke manieren bewezen. Uit veel onderzoeken blijkt
dat het mogelijk is voor kinderen die op jonge leeftijd geimplanteerd zijn en voldoende mogelijkheden hebben
gekregen, om volgens hetzelfde traject als hun horende leeftijdsgenoten te leren horen en praten. (Waltzman
et al, 1998; Ramirez Inscoe et al 2009) We kennen ook voorbeelden waarbij de vooruitgang langzamer ging.
Misschien was dit al voorspeld omdat er nog een andere diagnose gesteld was, maar soms was dit ook een
verrassing gezien hun algemene ontwikkeling en interesse in communicatie vé6r de operatie.

Als team moesten we daarom informatie effectiever monitoren, vastleggen en uitwisselen, met name met




betrekking tot de zichtbare verbeterpunten die verder gaan dan losse woorden en bekende zinnen tot zelfs
volledige deelname aan een conversatie. Gezien de bovenstaande factoren wilden we zo snel mogelijk vaststellen
welke kinderen niet zo snel vooruitgang boekten als we hadden verwacht. De snelheid waarmee vooruitgang
wordt geboekt, is altijd een gevoelig onderwerp, terwijl “Hoe denkt u dat het met hem/haar gaat?” meestal juist
één van de eerste vragen is die wordt gesteld tijdens consulten.

Als team voelden we aan dat we over voldoende bewijs beschikten om systematischer met deze vraag om
te gaan, hoewel het antwoord zelden eenvoudig is. Het totaalplaatje is complex en we moeten rekening
houden met zeer diverse factoren, zoals het onderhouden en gebruiken van het apparaat, het programmeren
van het apparaat, de gekozen communicatiemiddelen, de dynamiek in het gezin en de kwadliteit en
kwantiteit van professionele hulp om te voorkomen dat we met een te beperkte blik naar het kind kijken.

Grondgedachten ontwikkelen: een profiel speciaal voor een jongere populatie

We hadden een profiel nodig dat specifiek was afgestemd op onze jongste cliénten (d.w.z. jonger dan 1-2
jaar ten tijde van de operatie) waarin we de vooruitgang in kaart konden brengen vanaf de eerste dagen
na de operatie tot aan het moment waarop de kinderen spraak goed konden verstaan, zodat ze konden
leren luisteren in groepssituaties die ze bijvoorbeeld op school ook zouden tegenkomen.

* We hadden behoefte aan iets dat:
- eenvoudig kon worden uitgevoerd door diverse hoorprofessionals
- was gebaseerd op observaties van het functionele gebruik van het gehoor

- gebruikmaakte van de activiteiten die bij de leeftijd pasten waarmee gezinnen en hoorprofessionals
meteen aan de slag konden.

¢ We zijn uitgegaan van de verwachting dat baby’s en jonge kinderen in staat zouden moeten kunnen zijn, wanneer
ze blootgesteld worden aan geluid, om minimaal een jaar lang vooruitgang te boeken met luisteren/spreken
gedurende elk jaar dat de processor consistent gebruikt wordt. Dit is een relatief bescheiden verwachting
aangezien uit onderzoek is gebleken dat de leeftijd ten tijde van de operatie sterk verband houdt met de snelheid
waarmee vooruitgang wordt geboekt. (Waltzman et al, 1998) In dit tempo boeken kinderen vooruitgang die in
lijn ligt met hun hoorleeftijd, maar de kloof met hun chronologische leeftijd wordt er niet mee overbrugd.

¢ Het profiel moest tevens flexibel genoeg zijn zodat prestaties van kinderen die sneller vooruitgang boekten ook
vastgelegd konden worden. We verwachten dat dit het geval kan zijn bij jongere patiénten die tot meer in staat
zijn. De doelstelling voor deze groep is dat de taalontwikkelingskloof tussen deze kinderen en goed horende
leeftijdsgenoten kleiner wordt en uiteindelijk misschien zelfs wel gedicht wordt.

¢ We zagen dat een deel van de jongere kinderen de verwachte vooruitgang doormaakten in het eerste
jaar, maar dat ze minder snel vorderden toen ze meer uit de gesproken informatie moesten opmaken dan
puur ernaar luisteren en reageren op zeer bekende woorden en klanken.

Het profiel moest het gehele traject van vroege tot geavanceerde auditieve vaardigheden beslaan, zodat
we een mechanisme ter beschikking zouden hebben om deze problemen te signaleren. Deze informatie
moest zodanig worden vastgelegd dat deze vervolgens kon worden besproken met familieleden en
plaatselijke hoorprofessionals. Het vormde de basis voor het gesprek en naar aanleiding hiervan werden
de noodzakelijke vervolgstappen bepaald en ondernomen.

* Nieuw materiaal moest in verband kunnen worden gebracht met bestaande beoordelingen die het team
en de bredere gemeenschap gebruikten en het moest op een duidelijke manier worden gekoppeld aan
ontwikkelingshiérarchieén'.

* We hebben ervoor gekozen om iets nieuws te ontwikkelen, omdat we wilden beginnen met een nullijn
voor het gehoor, niet met auditieve ervaringen van een pasgeboren horende baby, maar met die van
dove kinderen - doorgaans tussen één en twee jaar oud - die voor het eerst werden blootgesteld aan
geluid via het signaal van de apparatuur. In de eerste paar maanden zien we bijvoorbeeld een sterk
verband tussen enerzijds bepaalde belangrijke vooruitgangsmetingen en anderzijds de acceptatie
en het functionele gebruik van het apparaat. En nog belangrijker, kinderen tussen één en twee jaar
oud hebben niet alleen fysieke, cognitieve en communicatieve vaardigheden ontwikkeld, maar
ook levenservaring opgedaan, waardoor ze sneller vooruitgang zouden moeten kunnen boeken
met hun gehoor, vooral in de eerste paar maanden na het plaatsen van het cochleair implantaat.



We zagen dat kinderen van wie bekend was dat er meerdere problemen waren gediagnosticeerd of
kinderen in complexe familiesituaties een veel lagere kans hadden om ook zo snel vooruitgang te
boeken. Het profiel is dan nog steeds een goede methode om de vooruitgang in kaart te brengen,
maar in deze gevallen moeten de verwachtingen voor de snelheid waarmee vooruitgang wordt
geboekt, worden aangepast.

Het profiel was niet specifiek ontwikkeld voor kinderen met bijkomende moeilijkheden of kinderen die
pas op latere leeftijd (ouder dan 2-3 jaar) voor het eerst worden blootgesteld aan geluid. Professionals
vinden de ontwikkelingsaspecten van auditieve vaardigheden nog steeds een handige leidraad, maar
moeten elementen kunnen aanpassen voor bijzondere gevallen en bepaalde vaardigheden.

Wat Is NAMES?

NAMES (Nottingham Auditory Milestones) is een profiel dat specifiek ontwikkeld is door het Nottinghamteam
voor onze jongste cliénten die een cochleair implantaat krijgen (doorgaans jonger dan 1-2 jaar ten tijde van
de operatie).

Hiermee kan de groei in het actief luisteren en het auditieve geheugen in kaart worden gebracht vanaf de
eerste dagen na de cochleaire implantatie, evenals de luistervaardigheden in groepssituaties.

Voor deze jongere groep kinderen verwachten we dat de vaardigheden die worden uitgewerkt in het profiel
gedurende de eerste drie jaar na de operatie verder ontwikkelen.

Opzet en scoremodel

Het profiel is opgedeeld in vijf mijlpaalfases. Elke nieuwe mijlpaal bouwt voort op de verworven vaardigheden
uit de vorige fase, waardoor er een cumulatief profiel ontstaat.

¢ Elke mijlpaalfase bevat 10 beschrijvingen van vaardigheden/gedragingen waarvan we verwachten dat de
meeste kinderen die op jonge leeftijd geopereerd zijn deze zonder extra moeilijkheden/problemen moeten
kunnen halen binnen de daarvoor bestemde tijd.

¢ In het eerste jaar zijn er drie verschillende mijlpaalfases: 3 maanden, 6 maanden en 12 maanden.

* Voor het tweede jaar is er nog maar één mijlpaalfase, maar de eerste vijf doelstellingen voor mijlpaal 4
zijn eenvoudiger te bereiken en professionals kunnen ervoor kiezen om bij het consult na 18 maanden te
controleren of deze doelstellingen zijn behaald.

¢ In het derde jaar is er één laatste mijlpaal.
Mijlpaal één: 0 — 3 maanden na de implantatie
Mijlpaal twee: 3 — 6 maanden na de implantatie
Mijlpaal drie: 6 —12 maanden na de implantatie
Mijlpaal vier: 1 — 2 jaar na de implantatie
Mijlpaal vijf: 2 — 3 jaar na de implantatie

N.B.: het tijldpad van het profiel voor het behalen van de vaardigheden vormt slechts een richtlijn; het is mogelijk
dat kinderen het traject sneller of langzamer doorlopen. Als het traject niet binnen drie jaar wordt afgerond,
kan het worden voortgezet indien de vooruitgang van het kind er nog steeds goed mee in kaart kan worden
gebracht.

Gebruik

NAMES is voornamelijk een profiel dat wordt ingevuld aan de hand van observaties en meldingen van
volwassenen die het kind goed kennen. Als het door een professional gebruikt zou worden, zou het
ingevuld kunnen worden wanneer het kind aantoont dat het bepaalde vaardigheden beheerst. Tijdens de
beoordelingsintervallen wordt dan gecontroleerd of alle vaardigheden zijn vastgelegd.




Invullen van het profiel

Het profiel wordt ingevuld tijdens een consult aan het einde van elk beoordelingsinterval.

Scores worden toegekend op basis van twee hoofdfactoren:
e gesprekken met de familie en professionals
e directe observaties en onderzoeksactiviteiten met het kind.??

Gesprekken met de familie en professionals

Het is het beste als zowel de hoofdverzorger als de professional de vele soorten gedragingen die het kind
vertoont, probeert uit te lokken en te kijken hoe vaak deze voorkomen.

Sommige gedragingen kunnen het beste worden gevolgd door de verzorger en de professional de typische
reactie van het kind in bepaalde situaties te laten omschrijven. Gebruik bijvoorbeeld de Vragenlijst over
luistervaardigheden om te weten te komen hoe goed een kind diverse omgevingsgeluiden verstaat.

Onderzoeksactiviteiten

De professional die langskomt, kan ook specifieke activiteiten voorstellen om bepaalde gedragingen uit te
lokken. Delen van de sessie kunnen worden gefilmd, zodat het gedrag op een later moment terug kan bekeken
en opnieuw beoordeeld worden, ofwel door die desbetreffende persoon of een ander teamlid ter bevordering
van de consistentie en objectiviteit.

De hoorprofessional kan ook de bevindingen van gerelateerde beoordelingen gebruiken. Bijvoorbeeld door een
video-opname te gebruiken en deze te analyseren met de Tait-methode [Tait et al 2001] om bewijs van vocale
beurtneming zonder oogcontact te vinden. [Mijlpaal twee, vr. 7]

In veel gevallen, bijvoorbeeld ‘Luistert wanneer andere mensen praten’ [Mijlpaal 2, vr. 5 ], moet het mogelijk zijn
om te zien dat het kind dit gedrag vertoont als het goed wordt beheerst.

Als de beoordelaar dit gedrag niet terugziet, kan uitsluitend de score ‘komt voor/inconsistent’ worden toegekend,
zelfs als verzorgers en professionals aangeven dat het gedrag beheerst wordt.

Geschikte onderzoeksactiviteiten

* Het is belangrijk dat de gekozen onderzoeksactiviteiten aansluiten bij de interesses van het kind; ze moeten
het juiste ontwikkelingsniveau en speelniveau van het kind hebben.

e |dedaliter worden er enkele onderzoeksactiviteiten geselecteerd in overleg met de professional die of het
familielid dat het beste weet wat waarschijnlijk zal gaan werken.




¢ |n tegenstelling tot een formele beoordeling geeft NAMES het team de gelegenheid om zeer flexibel te zijn
in hun benadering en hun keuze van materiaal en activiteiten. Indien mogelijk moeten ze de gelegenheid
benutten om de omstandigheden te scheppen waarin het kind zijn vaardigheden kan laten zien in een
normale en functionele situatie.

* Boekjes worden doorgaans bij elke intervalbeoordeling gebruikt voor een onderzoeksactiviteit. Met boekjes
kan de interpretatie van het kind worden beoordeeld, van eenvoudige antwoorden met uitklapboeken/
plaatjesboeken tot het zelfstandig navertellen van verhalen.

Scoremodel

Het scoremodel is eenvoudig te gebruiken en is cumulatief van aard. Bij elk beoordelingsinterval doorloopt
de beoordelaar alle doelstellingen van de mijlpaal in het profiel en registreert hij alle vaardigheden die het
kind heeft ontwikkeld, ongeacht de verstreken tijd sinds het activeren van het cochleair implantaat.

Het idee achter het opdelen van het gehele profiel in fases was om doelstellingen te kunnen stellen waarvan
we verwachten dat de meeste kinderen ze kunnen behalen binnen een bepaalde tijd. Kinderen die goed
presteren, zullen waarschijnlijk sneller kunnen doorstromen. Het is daarom van essentieel belang om niet
alleen de ‘gemiddelde’ vaardigheden van de mijlpaalfase voor het desbetreffende interval te observeren en
vast te leggen.

0 Als het gedrag niet is geobserveerd
1 Als het gedrag voorkomt, maar niet op consistente wijze
2 Als het kind vaak/op consistente wijze het gedrag vertoont

Cumulatief scoremodel

Het scoremodel is cumulatief van aard. Dat wil zeggen dat we bij elke beoordelingsinterval beginnen met de
vorige scores en vervolgens de mijlpalen doorlopen totdat alle ontwikkelde vaardigheden, of die nu consistent of
niet voorkomen, zijn geregistreerd.

* Hiermee hebben we de beschikking over een methode voor het vastleggen van de snelheid waarmee
vooruitgang wordt geboekt bij kinderen die sneller of langzamer vorderen dan gemiddeld.

¢ De verandering ten opzichte van de eerdere prestaties van het kind kunnen worden gemeten.

* Professionals moeten een nullijnscore noteren voor kinderen die voor hun implantatie konden
profiteren van de functionele voordelen van hoortoestellen.

Registreren van resultaten

¢ De initiéle feedback en opmerkingen kunnen worden genoteerd op de uit te werken registratiebladen.
Hoewel sommigen zichzelf nog vertrouwd moeten maken met het profiel, vinden ze het doorgaans toch
wel handig om deze bladen te gebruiken, omdat hierin voorbeelden van beoogde gedragingen aangereikt
worden.

¢ Professionals die reeds bekend zijn met het materiaal, kunnen ervoor kiezen om de resultaten rechtstreeks
te registeren in het overzichtsblad* met kleurencodes.

Overzichtsblad

Het voordeel van dit blad is dat je in één opslag de resultaten kunt zien.

Bij elk beoordelingsinterval wordt er een andere kleur gebruikt om de resultaten vast te leggen; de vakjes
naast de doelstellingen worden dan ingekleurd.

Bij drie maanden worden de resultaten vastgelegd met geel, bij zes maanden met oranje en bij één jaar met
blauw, bij twee jaar met groen en bij drie jaar met paars.




Wanneer men dan naar de kleurenverhoudingen op het blad kijkt, is het mogelijk een patroon in de vooruitgang
te ontdekken. Bijvoorbeeld:

* het kind vordert langzamer dan gemiddeld, maar wel in een gestaag tempo
* het profiel van het kind is onregelmatig, wat duidt op sommige sterke punten en sommige zwakke punten
¢ het kind boekt in het begin snel vooruitgang, maar vordert daarna minder snel

¢ het kind vordert sneller dan gemiddeld

Interpreteren van resultaten

Als een kind in het verwachte tempo het profiel doorloopt, zou de score bij elk beoordelingsinterval®
ongeveer 20 punten hoger moeten zijn.

We zijn ons er echter van bewust dat het profiel grotendeels nog een weergave is van momentopnames
ten tijde van de beoordelingsintervallen en dat veel kinderen niet per se in een gestaag tempo vooruitgang
boeken, maar vooruitgangsspurten hebben en dan weer een tijdje minder snel vorderen. Daarom moet er
enige voorzichtigheid worden ingebouwd bij het interpreteren van de resultaten.

We kunnen echter wel als richtlijn stellen dat we ons zorgen moeten maken om kinderen bij wie geen
beperkende factoren bekend zijn die niet minimaal 15 punten vooruitgang boeken tussen twee
beoordelingsintervallen en zeker als dat vaker voorkomt tussen twee beoordelingsintervallen.

Notities

1. Zie afzonderlijk PDF-bestand ‘NAMES: Verwijzingen naar andere assessments’ beschikbaar op AdvancedBionics.com.

2. Zie ook het afzonderlijke PDF-bestand ‘NAMES: Uitgebreide voorbeelden’ beschikbaar op AdvancedBionics.com.

3. Zie separate PDF ‘Probe Activities to Elicit Targeted Behaviours’ (Onderzoeksactiviteiten om gericht gedrag uit te lokken), tevens te
downloaden op AdvancedBionics.com

4. Zie het losse blad in het pakket dat tevens te downloaden is vanaf de website AdvancedBionics.com.

5. Bekijk de informatie uit de Initial Reliability Study.
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NAMES: Vragenlijst over luistervaardigheden

n0|p>> Nottingham University Hospitals [/253 Reacties op omgevingsgeluiden zijn erg afhankelijk van
NOTTINGHAM NHS Trust . . . . . . . .
“““““““““““““““““ persoonlijke ervaringen; bijv. in de thuisomgeving: geluiden die

regelmatig voorkomen en/of gekoppeld zijn aan routines met
Naam van kind:

betekenis of dingen waar we erg van genieten. Deze lijst bevat
voorbeelden voor elke categorie, maar dient met voorzichtig-

Interval: heid gebruikt te worden. In sommige gevallen moet u moge-

lijk het voorbeeld vervangen door iets gelijkswaardigs.

Datum: SCORES: 0 - Nooit 1 - Komt voor 2 — Constant

Opmerken: kan zich uiten in lachen, Herkenning/verstaan: kan zich uiten
verward kijken, zich omdraaien om in aanwijzen, nadoen en veranderingen in gedrag

te proberen de positie te bepalen

NOTEER DETAILS

NOTEER DETAILS

Muziek
Titellied van tv-show, speelgoed
met muziek of instrumenten

Aanhoudend luid geluid dichtbij
Geklap, luidruchtig speelgoed

Plotselinge geluiden

Sluiten van een deur, kloppen op
een deur, deurbel of telefoon gaat
af, ping van de magnetron

Verhoogde menselijke geluiden
Huilen van een baby, mensen die
lachen

Aanhoudende luide geluiden
buiten de onmiddellijke omgeving
Auto komt bij het huis aan, vracht-
wagen rijdt door de straat, vliegtuig
komt over, trein, werklui met boren,
onweer, bruisende golven

Dierengeluiden
Blaffende hond, miauwende kat, koe,
paard

Geluiden van iemand in een
andere kamer

In de keuken bezig met koken, in
de gang hallo zeggen voor je de
kamer binnenstapt, naderende
voetstappen

Gesprekken op normaal volume,
buiten het zicht

Zachte achtergrondgeluiden
Ritselend papier of ritselende
verpakking van levensmiddelen, regen
op het raam, windklokkenspel in de
tuin, wind door de bomen, ventilator

op koelkast, druppelen van de kraan,
spinnen van de kat, gefluister

Spraak die via een ander medium
wordt geleverd

Luisteren aan de telefoon, luisteren
naar opgenomen verhalen (niet al-
leen omgevingsgeluiden), het volgen
van stukken dialoog in een tv-pro-
gramma dat aansluit bij de leeftijd
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Dit materiaal is ontwikkeld door het team van
het Nottingham Auditory Implant Programme
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AUDITORY IMPLANT PROGRAMME

Nottingham University Hospitals INHS|

NHS Trust

\

sarehAB

AB's global rehabilitation & educational programs

@ Advanced Bionics

wl Advanced Bionics AG
Laubisritistrasse 28, 8712 Stafa, Switzerland
T: +41.58.928.78.00
F: +41.58.928.78.90

info.switzerland@AdvancedBionics.com

Advanced Bionics LLC
28515 Westinghouse Place
Valencia, CA 91355, United States
T:. +1.877.829.0026
T:+1.661.362.1400
F: +1.661.362.1500
info.us@AdvancedBionics.com

Ga voor de gegevens van andere AB-locaties naar
AdvancedBionics.com/contact
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