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RESUME

De seneste artier har medfert markante
2ndringer af livsbetingelserne for barn med
haretab.

For det forste er der indfert tilbud om
herescreening af alle nyfgdte, for pa den made
at identificere hgretab tidligt. For det andet har
den teknologiske udvikling medfert enorme
landvindinger i form af nye hgreteknologiske
muligheder. Og for det tredje har en sendret
politisk dagsorden medfart et fokusskifte fra
eksklusion til inklusion af bern med hgretab.

En raekke udgivelser, undersggelser og
retningslinjer fra savel offentlige institutioner
som private organisationer har pa forskellig
vis sat fokus pa betydningen af de 2endrede
livsbetingelser for barn med haretab.

Denne rapport adskiller sig fra de gvrige
udgivelser ved at have menneskeretten som
udgangspunkt. Pa baggrund af en analyse

af, hvilken betydning menneskeretten har

for bern med heretab, analyserer Institut for
Menneskerettigheder, hvorvidt og hvordan

de menneskeretlige forpligtelser er omsat i
dansk lovgivning og den praktiske anvendelse,
lovgivningen resulterer i.

MENNESKERETTEN

Barn med hgretab er fgrst og fremmest barn
som alle andre bern. De har dermed ogsa

de samme rettigheder, som andre bgrn. De
skal som alle andre nyde respekt for deres
vaerdighed og beskyttes mod diskrimination.
De har ret til selvbestemmelse og skal have
mulighed for at deltage, veere fuldt inkluderet
i samfundslivet og vaere en del af den
menneskelige mangfoldighed.

| modsaetning til de fleste andre bgrn far barn
med hgretab ikke per automatik et sprog. At
give bagrn med hgretab et sprog kraever derimod
i langt de fleste tilfaelde en massiv indsats fra
bade samfundets og foraeldrenes side.

Foraeldrenes ret til at kunne varetage deres
barns tarv involverer for bern med haretab
derfor szerligt barnets mulighed for at laere

0g bruge et sprog. Sprog er saledes helt
afgerende for eksempelvis at virkeliggere
retten til at opna ens fulde personlige udvikling
og for at muliggere effektiv deltagelse i
samfundet.



DANSK RET

Bern med hgretab er i szrlig grad afhaengige
af, at lovgivningen stgtter op om, at deres tarv
bliver varetaget, ikke mindst at de har mulighed
for at laere et sprog og derved far mulighed for
at udvikle sig. At varetage bern med hgretabs
tarv kompliceres dog af, at der er tale om en
lille og heterogen gruppe, som har behov for
en forskelligartet og tveerfaglig indsats, der
saetter mange lovgivninger i spil. Sa meget
desto vigtigere er det, at lovgivningen rummer
mulighed for at ivaerkszette de indsatser, som
barnene og deres familier har behov for.

Naervaerende undersggelse viser, at den
eksisterende lovgivning rummer en lang
raeekke muligheder for at give stotte til beorn
med hegretab og radgive deres foraeldre. Det

er dog instituttets vurdering, at lovgivningen
bar forbedres eller udmantes anderledes pa to
omrader.

For det farste mangler der mulighed for at
kunne klage over den specialpaedagogiske
bistand i folkeskolen, hvis barnet modtager
stette i mindre end 9 timer ugentligt. Den
manglende klageadgang svaekker sikkerheden

for, at bgrnene far den rette tilpasning og stotte.

Saerligt set i lyset af, at flere og flere barn med
haretab inkluderes i folkeskolen og dermed
bliver afhaengige af individuel tilpasning.

For det andet findes der i dag kun nationale
kliniske retningslinjer for forlgb i sundheds-
vaesenet for barn med Cochlear Implantat,

der er et implantat, som muligggr at barnet
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kommer til at kunne tale og hgre. For de fleste
barn med haretab findes der saledes ingen
retningslinjer. De manglende retningslinjer kan
betyde en nedprioritering af den udredning,
behandling, pleje og rehabilitering, som barn
uden Cochlear Implantat modtager.

PRAKSIS | DANMARK

Instituttets undersegelse peger endvidere pa,
at den konkrete udmentning af lovgivningen
efterlader en raekke barrierer for bern med
haoretab.

For det forste kan der veere barrierer i forhold
til valg af sprog. For de fleste foraeldre til
born med horetab er det ligetil at veelge,
hvilket sprog de gnsker, at deres barn skal
laere. De gnsker, at deres barn laerer deres
eget modersmal, hvilket for de fleste vil sige
et verbalt sprog, mens det for nogle fa vil
vaere tegnsprog. For foraeldre, som gnsker, at
deres barn skal leere tegnsprog, kan det veere
meget vanskeligt, fordi de vaelger anderledes
end flertallet. Det kan stille bgrnene i en
situation, hvor man kan saette spargsmalstegn
ved, om barnet mgder den respekt for sine
udviklingsmuligheder, barnet har ret til,
ligesom barnets ret til at bevare sin identitet
bliver sat pa prove.

For det andet kan der vaere barrierer i forhold
til, hvordan barnet leerer det valgte sprog. Der
anvendes i dag metoder til sprogtilegnelse,
hvor talesprog og tegnsprog holdes adskilt.
Det er instituttets vurdering, at der fra bade
regionale og kommunale myndigheders



RESUME

side bar vaere mere fokus pa, at have et
helhedsorienteret syn pa barnet og barnets
sprogtilegnelse samt understatte forskellige
sprogs ligevaerdighed.

Og for det tredje kan der vaere barrierer i
forhold til at fa den stette, familierne har
behov for, og som kommunerne er forpligtet
til at yde. Her oplever nogle foraeldre stor
frustration pa en raekke omrader: at de selv
skal vaere ops@gende; at der er store forskelle
kommunerne imellem med hensyn til, hvilke
ydelser kommunerne tildeler; og at der

gar kostbar tid til spilde i barnets udvikling,
fordi tildeling af stotte ofte indebaerer lang
sagsbehandlingstid. Det er i den forbindelse
instituttets vurdering, at den kommunale
praksis skal vaere mere opsggende og hurtigere
kunne ivaerksaette stotte, hvis den i hgjere
grad, end tilfaeldet er i dag, skal understatte
foraeldrenes mulighed for at varetage deres
barns tarv.

ANBEFALINGER
Instituttet anbefaler pa baggrund af denne
rapports analyse blandt andet:

* At Sundhedsstyrelsen tager initiativ til at fa
udarbejdet nationale kliniske retningslinjer
for udredning, behandling og rehabilitering af
alle bgrn med horetab.

» At foraeldre til bern med hegretab far tilbud
om en mere helhedsorienteret radgivning om
mulighederne for livet med hgretab, straks
efter at hgretabet er konstateret.

At bern med heretab far en klar ret til per
automatik at modtage den ngdvendige stotte
0g de ngdvendige undervisningstilbud, kort
efter at horetabet er konstateret. Stetten skal
gives med udgangspunkt i barnets behov.

At nzertstaende til bern med heretab skal
have mulighed for at fa stotte til at laere
tegnsprog.

At der laves en handlingsplan for, hvordan
folkeskolen bliver tilgeengelig for elever med
horetab.

At forzeldre til barn med hgretab sikres
adgang til uafhaengige afgerelser om,
hvorvidt deres barn modtager den tilpasning
og stette, som barnet har behov for, selvom
barnet har behov for mindre end 9 timers
ekstra stgtte om ugen.

At bekendtgerelsen om folkeskolens
undervisning i tegnsprog sndres, sa det er
foraeldrene, der afgaer, om deres barn skal
have undervisning i tegnsprog.

At Undervisningsministeriet laver en
handlingsplan for, hvordan det til enhver tid
sikres, at der findes laerere i folkeskolen, der
taler et kvalificeret tegnsprog.



SUMMARY

Recent decades have seen significant changes
in the living conditions of children with hearing
loss.

Firstly, hearing screening of all newborns has
been introduced, so as to identify any hearing
loss at an early age. Secondly, technological
developments have led to major advances in
the form of new hearing technology options.
And third, a new political agenda has led to a
shift in focus from exclusion of children with
hearing loss to their inclusion.

A number of publications, studies and
guidelines from both public institutions and
private organisations have in different ways
highlighted the importance of these altered life
conditions for children with hearing loss.

This report differs from the other publications

by taking human rights as its point of departure.

Based on an analysis of the impact of human
rights for children with hearing loss, the
Danish Institute for Human Rights analyzes
whether and how human rights obligations
are translated into Danish legislation and the
practical applications, which result from this
legislation.

HUMAN RIGHTS

Children with hearing loss are first and
foremost children, like all other children.
Hence, they also have the same rights as other
children. Like all other children, their dignity
shall be respected and they shall be protected
from discrimination. They have the right to self-
determination and shall have the opportunity to
participate, to be fully included in society and to
be a part of our human diversity.

In contrast to most other children, children with
hearing loss do not automatically acquire a
language. To provide children with hearing loss
a language requires in most cases a massive
effort on the part of both society and the
parents.

For children with hearing loss, the right of
parents to protect their child’s best interests
particularly involves promoting their child’s
possibility to learn and use language. Language
is thus indispensable for realizing the right

to achieve one’s full personal development
potential and to enable effective participation in
society.
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DANISH LAW

Children with hearing loss are particularly
dependent on legislation ensuring that

their best interests are safeguarded, and
especially that they have the opportunity

to learn a language and thereby have the
opportunity to develop. However, ensuring

the interests of children with hearing loss is
complicated by the fact that they are a small
and heterogeneous group who require a diverse
and multidisciplinary approach that brings
many laws in play. This makes it all the more
important that the legislation can facilitate the
implementation of the kind of initiatives that
children and their families need.

The present study shows that the existing
legislation contains a wide range of options to
provide support to children with hearing loss
and advise their parents. However, it is the
assessment of the Danish Institute of Human
Rights that there are two areas where the

law needs to be improved or implemented
differently.

Firstly, the law lacks the possibility to file

a complaint about the special education
measures offered within the public school
system if the child receives support for less
than nine hours per week. The lack of redress
weakens the certainty that children will obtain
the appropriate accommodation and support.
This should be seen particularly in light of the
fact that an increasing number of children with
hearing loss are being included in the public
school classrooms and thus become dependent
on individualized accommodation support.

Secondly, the existing National Clinical
Guidelines within the health care system cover
only those children who have received cochlear
implants, a device that enables some children
with hearing loss to learn to speak and hear.
Thus, for most children with hearing loss,
there are no guidelines. The lack of guidelines
can entail a downgrading of the assessment,
treatment, care and rehabilitation measures
offered to those children who do not have
cochlear implants.

PRACTICE IN DENMARK

The institute’s study also suggests that the
specific implementation of the legislation still
leaves a number of barriers facing children with
hearing loss.

Firstly, there may be barriers to choosing the
language. For most parents of children with
hearing loss, it is unproblematic to choose
which language they want their child to learn.
They want their child to learn their own native
language, which for most would be a spoken
language, while a smaller proportion want

their children to learn sign language. For those
parents who want their child to learn sign
language, there can be difficulties because they
choose differently than the majority of parents.
This can put children in a situation where respect
for the child’s development, which is the child’s
right, may be in jeopardy, just as the child’s right
to preserve its identity is put to the test.

Secondly, there may be barriers to how the
child learns the language selected. The current
methods used for language acquisition keep the



spoken and sign language separate. The institute
believes that regional and municipal authorities
should focus more on having a holistic view of
the child and the child’s language acquisition
and that they should support the equality
between the different languages.

Thirdly, there may be barriers to obtaining the
kind of support that families need and which
the municipalities are obliged to provide. Some
parents experience great frustration in several
areas: they have to be proactive; there are great
differences between municipalities in the kinds
of services they provide; and that precious time
is wasted in the child’s development because
the allocation of support often involves long
administrative waiting time until a decision is
made. In this connection, it is the institute’s
assessment that the municipal practices

need to become more proactive and better

at initiating support more rapidly if they are

to help the parents ensure the child’s best
interests to a greater degree than presently.

RECOMMENDATIONS

On the background of the report, the Danish
Institute for Human Rights, among other things,
recommends:

* That The Danish Health and Medicines
Authority take the initiative to develop
national clinical guidelines for assessment,
treatment and rehabilitation of all children
with hearing loss.

* That parents of children with hearing loss be
offered more holistic advice on the options

SUMMARY

for living with hearing loss immediately after
their child’s hearing loss is identified.

That children with hearing loss obtain an
unequivocal right to automatically receive the
necessary support and educational measures
as soon as possible after the hearing loss is
discovered. The support is to be given on the
basis of the child’s needs.

That family members of children with hearing
loss be able to obtain support in learning sign
language.

That a plan of action be formulated for how
the school can be made accessible to pupils
with hearing loss.

That parents of children with hearing loss
be guaranteed access to decisions from an
independent body about whether their child
is receiving the accommodation measures
and support that their child needs, even
though the child needs less than nine hours
of additional support per week.

That the act mandating the teaching in sign
language in the public school system be
changed so that it is the parents who decide
whether their child should be taught in sign
language.

That the Danish Ministry of Education
formulate an action plan for how to ensure
that there will always be schoolteachers who
are sufficiently skilled in sign language.

11






KAPITEL

INTRODUKTION OG METODE

Barn med hgretab, som fades i Danmark

i dag, vokser op under ganske andre
omstaendigheder end barn, som blev fgdt for
blot fa artier siden.

Det skyldes szerligt tre forhold. For det forste
indferte vii Danmark i 2004 et tilbud om
neonatal harescreening (Sundhedsstyrelsen
2004). Det betyder, at naesten alle bern med
heretab i dag identificeres, kort tid efter de er
fedt, i modsaetning til tidligere, hvor der kunne
ga ar, inden hgretabet blev opdaget.

For det andet er der pa det hgreteknologiske
omrade sket enorme landvindinger inden for
de seneste artier. Det gaelder bade udviklingen
af nye og forbedrede hareapparater og ikke
mindst udviklingen og den ggede brug af
Cochlear Implantat (Cl), som i dag giver en
raekke bgrn med hgretab mulighed for at opna
funktionel hgrelse og et talesprog!

For det tredje vokser bgrn med hgretab

i dag op i en tid, hvor inklusion er gverst

pa dagsordenen. Bagrnene mgdes med en
forventning og et gnske om, at de vil blive
inkluderet i almindelige dag- og skoletilbud,
hvilket har stor praktisk betydning for den
hverdag, bern med hgretab lever i.

Ud over indfgrelsen af neonatal herescreening,
udviklingen af ny og bedre hareteknologi

samt gget inklusion er det antagelsen i denne
rapport, at ogsa to andre forhold bar have
betydning for barn med haretab.

For det farste er tiderne andret i og med, at
der fra 2015 med en zendring af Lov om Dansk
Sprognaevn sker en institutionel anerkendelse
af dansk tegnsprog i form af oprettelsen af

et tegnsprogsrad under Dansk Sprognaavn.?
Brugere af tegnsprog i Danmark har igennem
lang tid arbejdet for, at deres sprog skal have
samme status som dansk. Og det sker altsa
formeltidisse ar.

For det andet har Danmark i 2009 ratificeret
FN'’s konvention om rettigheder for personer
med handicap. Konventionen udger pa en
raekke omrader en milepael i forhold til
rettigheder for personer med handicap.
Blandt andet for barn med haretab og
saerligt for gruppen, som taler tegnsprog,
eftersom konventionen indebaerer en raekke
bestemmelser, som tilsammen forpligter
Danmark til at anerkende og stotte tegnsprog
som minoritetssprog og som et kulturbzerende
og identitetsskabende sprog. Men ogsa fordi
konventionen pointerer vigtigheden af at sikre

13
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KAPITEL 1~ INTRODUKTION OG METODE

barnets tarv, ogsa nar det kommer til bern med
handicap.

FORMAL

Institut for Menneskerettigheder har siden

1. januar 2011 haft til opgave at fremme,
beskytte og overvage gennemfgrelsen af

FN’s handicapkonvention i Danmark. Det ger
instituttet blandt andet ved at gennemfare
analyser af praksis pa handicapomradet,
gennemga eksisterende og kommende
lovgivning, beslutningsforslag og
handlingsplaner inden for handicapomradet,
ved at radgive regeringen og Folketinget om
gennemfoarelsen af konventionens forpligtelser
og ved at vaere i dialog med relevante akterer.?

Baggrunden for i denne rapport at saette
fokus pa bern med hgretab er, at Institut

for Menneskerettigheder vurderer, at den
ovenfor beskrevne udvikling — indferelsen af
neonatal hgrescreening, den teknologiske
udvikling, @get inklusion samt anerkendelse
af dansk tegnsprog og ratificeringen af
Handicapkonventionen — implicerer en raekke
nye muligheder, men ogsa udfordringer, som i
dag ikke imgdekommes.

PROBLEMFORMULERING
Folgende hovedsporgsmal adresseres:

* | hvilket omfang sikrer dansk lovgivning, at
barn med hagretab far samme muligheder
som andre bgrn i overensstemmelse med
Danmarks menneskeretlige forpligtelser?

* Hvilke szerlige udfordringer star bern med
haretab og deres forzeldre over for i praksis?

* Hvilke zendringer i danske regler og
praksis bgr gennemfeares for at sikre bedre
efterlevelse af Danmarks menneskeretlige
forpligtelser i relation til bern med hgretab?

AFGRANSNING

Som et resultat af tilbuddet om neonatal
harescreening opdages hgretab i dag oftest
meget tidligt. | forlaengelse heraf skal
foraeldrene til bern med hgretab treeffe
beslutninger om det videre forlgb for deres
barn. Hvilken behandling skal barnet have,

og hvordan skal barnet lzeere et sprog? Der er
mange og betydningsfulde beslutninger, som
har praktisk karakter, men som i sidste ende
ogsa har betydning for barnets identitet, sociale
og kulturelle tilhgrsforhold; er barnet devt eller
herende eller bade-o0g?

Naervaerende rapport skal hverken tale for eller
imod brugen af Cl, hereapparat, tegnsprog
eller andre veje til at kommunikere i konkrete
tilfaelde. Det er barnets foraeldre, som i samspil
med fagfolk er dem, der kan vurdere, hvad der
er bedst for deres barn.

Malet er derimod at vurdere, hvorvidt det
retlige grundlag og udmegntningen deraf stotter
op om et liv med lige muligheder for bern med
haretab. Og hvis ikke, hvad der sa kan geres for
at sendre det.



| forbindelse med undersggelsen er en raekke
tilstadende problematikker dukket op. Det
drejer sig seerligt om problemer vedrgrende
mangel pa tolke og for fa tolketimer.

Herunder at barn i nogle tilfaelde bruges som
tegnsprogstolke for deres dgve foraeldre i
kontakten med det offentlige* Naervaerende
undersggelse afgraenser sig fra at ga ind i disse
problemstillinger.

Pa trods af at bgrn, som taler tegnsprog, kun
udgar en ganske lille del af alle barnene

med hegretab, sa fylder tegnsprogsdelen
relativt meget i naervaerende rapport. Dette
skyldes dels, at tegnsprogsbrugere med
Handicapkonventionen og med det netop
oprettede tegnsprogsrad i Danmark, har faet en
ny retlig og institutionel anerkendelse af deres
sprog. Det ligger i forleengelse af Institut for
Menneskerettigheders mandat at undersgge
virkninger af en sadan anerkendelse.

Dels skyldes det, at det er instituttets indtryk
efter at have undersggt feltet, at barn, som taler
tegnsprog, i nogle tilfaelde oplever meget store
udfordringer i forhold til at laere deres sprog

og fa deres tarv varetaget. Selvom der saledes
er tale om en meget lille gruppe opgjort efter
antal, sa oplever denne gruppe et relativt
alvorligt indgreb i deres rettigheder.

Med dette sagt sa er fokus for rapporten
stadig alle begrn med hgretab, uafhsengigt
af hvilket sprog de matte bruge, eller hvilke
hjeelpemidler de matte anvende.

KAPITEL T~ INTRODUKTION OG METODE

ANDRE UNDERSWQGELSER

Ovenstaende afgraensning samt nedenstaende
beskrivelse af metode skal gerne tilsammen
give et billede af, hvordan naervaerende
undersggelse adskiller sig fra de mange
undersggelser, initiativer og rapporter, som
allerede findes eller er pa vej ingen for
omradet. For blot at naevne nogle:

* SFludgav i 2014 rapporten Dovfgdte bern
og deres livsbetingelser, der pa baggrund
af bade spargeskemaer og interviews blandt
andet konkluderer, at bern med hgretab
og deres familier stadig er praeget af at
skulle leve med et handicap, pa trods af
teknologiske landvindinger (SFI 2014).

* En arbejdsgruppe nedsat af Socialministeriet
udgav i 2013 rapporten Mennesker med
komplekse kommunikationsbehov — en
analyse af tilbud og barrierer for indsatsen
pa omradet. Arbejdsgruppen blev nedsat
af davaerende socialminister Benedikte
Kizer som en udlgber af, at en raekke
interessenter og organisationer havde
henvendt sig og peget pa nogle af de store
udfordringer i forhold til, at personer med
komplekse kommunikationsbehov far
sikret deres grundlaeggende rettigheder til
kommunikation (Socialministeriet 2013).

* Sundhedsstyrelsen udgav i maj 2012 en
revideret version af de kliniske retningslinjer
for paediatrisk Cochlear Implantation i
Danmark. Sundhedsstyrelsen overvejeri 2015
fortsat, hvorvidt styrelsen skal udarbejde
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kliniske retningslinjer for tilbuddene til de
bern med heretab, som ikke far Cochlear
Implantat (Sundhedsstyrelsen 2012a).

* Radgivende Sociologer har i 2013 udgivet
rapporten Cl-unges trivsel og uddannelse,
hvori det konkluderes, at unge med Cl
generelt trives, om end de dagligt star i
situationer, hvor de udfordres i forhold
til deres kommunikationsmuligheder
(Radgivende Sociologer 2013).

» Socialstyrelsen udgiver i forste halvar af 2015
en forlebsbeskrivelse for rehabilitering og
undervisning af bern og unge med alvorlig
horenedsaettelse.

» Danske Daves Landsforbund udgiver i forste
halvar af 2015 en rapport med dets analyse
af, hvilke interesser der er pa spil i forhold til
rehabiliteringen af devfedte barn.

* Foreningen Decibel er pa nuvaerende
tidspunkt i gang med et forskningsprojekt
finansieret af blandt andet Socialministeriet,
i hvilket det undersgges, hvorvidt bgrn med
haretab kan indhente deres sprogforsinkelse
ved at modtage et 3-arigt traeningsforlab,
hvor metoden Audio Verbal Therapy
anvendes.®

Naervaerende rapport adskiller sig pa

flere omrader fra ovenstaende, men forst
og fremmest ved, at udgangspunktet for
neervaerende rapport er menneskeretten.

TERMINOLOGI

Betegnelsen "barn med haretab” er valgt i
denne rapport for at rumme hele spektret

af bern, som er fodt dove eller staerkt
horehaammede, eller som tidligt har mistet
harelsen helt eller delvist. Det afggrende

i denne sammenhaeng er ikke, hvor stort
horetabet er, men derimod at heretabet har
resulteret i saerlige udfordringer for foraeldrene
og barnene, der stiller foraeldrene i en situation,
hvor de aktivt skal tage stilling til, hvad der

skal gares for deres barn for at imedega disse
udfordringer.

Betegnelsen "bgrn med hgretab” er desuden
valgt for at lette sproget. Alternativer, sasom
"hgrehaemmede og dave bgrn”, er mindre
leesevenlige.

Ulempen ved betegnelsen "bgrn med heretab”
er imidlertid, at den giver associationer i retning
af, at barnene har tabt noget. Og en vigtig
pointe for nogle dave er netop, at devhed ikke
er et tab af noget. Det er blot noget andet end
at vaere hgrende. Nzervaerende rapport szetter
ikke spgrgsmalstegn ved denne forstaelse.

METODE

Institut for Menneskerettigheders strategiske
malsaetning er at levere analyser, der saetter
fingeren pa strukturelle udfordringer og peger
pa konkrete lgsninger. Gennem dette arbejde
onsker instituttet at udfordre grundantagelser
0g bidrage til nytaenkning og problemlgsning.
For at ggre dette er det hgdvendigt, at
instituttet har en teet dialog med bade



civilsamfundet og andre negleaktarer (Institut
for Menneskerettigheder 2014b).

Nzervaerende rapport tager udgangspunkt

i instituttets strategiske malsaetning. For at
levere en analyse, der kan pege pa strukturelle
udfordringer og komme med konkrete lasning,
har instituttet for det farste gennemfort en
juridisk analyse, for det andet en analyse af
praksis, for det tredje indsamlet erfaringer og
viden fra andre nordiske lande og endelig for
det fjerde lgbende vaeret i dialog med relevante
aktorer. Disse fire metodiske greb er naermere
beskrevet nedenfor.

JURIDISK ANALYSE

Undersagelsen bygger pa et rettigheds-
perspektiv, som betyder, at regler og praksis pa
omradet vurderes i forhold til de rettigheder,
der fglger af FN's handicapkonvention og andre
relevante menneskerettighedskonventioner.
Undersagelsen vil derfor ogsa tage
udgangspunkt i en beskrivelse og analyse af
disse.

De juridiske kapitler vil indeholde en

kort beskrivelse og analyse af udvalgte
bestemmelser i Handicapkonventionen og

FN’s konvention om barnets rettigheder
(Bornekonventionen) samt en raekke
menneskerettighedskonventioner med
relevans for retten til sprog. Formalet hermed
er at redegore for konventionernes forpligtelser
i forhold til bern med heretab og deres ret til et

sprog.

KAPITEL T~ INTRODUKTION OG METODE

Den juridiske undersggelse vil herefter
indeholde en kort beskrivelse af de danske
regler, der er relevante for barn med haretab.

Det overordnede formal hermed er at
undersgge, om de danske regler pa omradet
formelt set lever op til kravene i internationale
menneskerettighedskonventioner.

ANALYSE AF PRAKSIS

Hertil kommer en beskrivelse af praksis;
hvordan de forpligtelser, Danmark har i forhold
til born med horetab, omsaettes i praksis.

Afdaekningen af praksis baserer sig forst og
fremmest pa empirisk materiale indsamlet af
instituttet i form af ti interviews med foraeldre
til born med horetab. De udvalgte cases er ikke
repraesentative for, hvordan forzaeldre til bgrn
med haretab oplever strukturelle barrierer.
Casene er valgt for at illustrere de komplekse
problematikker, som omkranser feltet.

Antallet af barn med haretab er relativt set
en lille gruppe. Hvert ar fades 100-150 bearn,
med sa stort et horetab, at det pavirker den
talesproglige udvikling.® Hertil kommer de
barn, som i deres forste levear helt eller delvist
mister hgrelsen, f.eks. pa grund af meningitis
eller faresyge. Stadig er der dog tale om

en forholdsvis lille gruppe. Der er saledes
tale om problemstillinger, som bergrer et
fatal, uanset at ogsa parerende til barn med
horetab medregnes. Dette stiller saerlige
krav til behandlingen af det indsamlede
interviewmateriale.
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| overensstemmelse med almindelige
principper for indsamling og anvendelse af
kvalitative interviews til brug for undersggelser
som denne er data behandlet fortroligt — i savel
analysefasen som i rapporten. Saledes er det
ved anvendelsen af citater anonymiseret, hvem
der star bag udtalelserne. Endelig skal det
naevnes, at citaterne har vaeret udsat for en let
omskrivning for at sikre laesevenlighed, samt at
alle citater har vaeret sendt til gennemsyn hos
dem, der udtaler sig.

En kort beskrivelse af de ti familier,
instituttet har interviewet i forbindelse med
undersggelsen, findes i bilag.

Audiologiske afdelinger spiller en central rolle
i tilbuddet til born med hogretab. Instituttet

har derfor afholdt m@de med en audiologisk
afdeling for at fa et indtryk af praksis.

Instituttet har endvidere afholdt mede med
leder og medarbejdere fra Langelinieskolen,
en folkeskole med specialafdeling for barn
med hgretab, samt vaeret i telefonisk kontakt
med lederen af dagtilbuddet Konkylien, der er
et dagtilbud med szerligt fokus pa barn med
horetab. Begge ligger i Kebenhavns Kommune.

Endelig har instituttet interviewet lektor
Jesper Dammeyer ved Institut for psykolodi,
Ka@benhavns Universitet, som igennem en
arraekke har forsket i barn med haretab og
deres psykiske udvikling.

DIALOG

Institut for Menneskerettigheder gnsker og har
pligt til at involvere personer med handicap

0g de organisationer, som repraesenterer
personer med handicap, i instituttets arbejde.
Nzervaerende rapport tager saledes ogsa sit
udgangspunkt i dialog med:

» Danske Dgves Landsforbund, der arbejder
for at sikre dgve bedre levevilkar i samfundet
samt keemper for ligestilling mellem dgve
og hgrende inden for uddannelse, arbejde og
tilgaengelighed.

* Horeforeningen, der blandt andet arbejder
for, at herehaemmede og devblevne kan
kommunikere pa lige vilkar med andre
mennesker i samfundet.

» Decibel, som blandt andet arbejder for at
sikre optimale muligheder for bgrn og unge
med hegretab, sa det enkelte barn og den
unge bliver madt med en tro pa dets evner til
at udvikle sit fulde potentiale.

Dette aendrer dog ikke ved, at instituttet
alene er ansvarligt for rapportens indhold og
anbefalinger, og hverken disse organisationer
eller andre, som instituttet har vaeret i dialog
med, eller som har haft udkast til rapporten i
hering, kan pa nogen made drages til indtaegt
for rapportens indhold eller anbefalinger’

Instituttet betragter dialogen som et
vigtigt redskab i forhold til at skabe
forandring. Ud over lgbende at veere |



dialog med handicaporganisationer har
instituttet derfor ogsa i forbindelse med
naervaerende undersggelse afholdt mader
med Socialstyrelsen, Kommunernes
Landsforening, Undervisningsministeriet og
Barneradet samt vaeret i telefonisk kontakt
med Kulturministeriet, Dansk Sprognavn og
Sundhedsstyrelsen. Dialogen har vaeret med til
at skabe det ngdvendige vidensgrundlag, men
har ogsa haft til formal at drafte forskellige
anbefalinger og deres konsekvenser med
relevante aktorer.

ERFARINGER FRA ANDRE NORDISKE LANDE
Alle de nordiske lande har ratificeret
Bernekonventionen, og alle nordiske lande
har underskrevet Handicapkonventionen.®

De nordiske lande har saledes i store traek de
samme menneskeretlige forpligtelseri forhold
til born med horetab.

Praksis i Norden i forhold til bern med heretab
varierer ikke desto mindre. | rapporten er der
flere steder inddraget eksempler fra de avrige
nordiske lande for at perspektivere den danske
praksis samt give inspiration til konstruktive
losninger i en dansk kontekst.

Informationen om lovgivning og praksis i

de gvrige nordiske lande er indsamlet via
generel informationssagning, interview med
ph.d.-studerende Ola Hendar fra Institut for
psykologi, Kebenhavns Universitet, der forsker
i dove bgrns udvikling, sprog og uddannelse
samt udsendelse af en raekke spargsmal til
relevante aktaerer i samtlige nordiske lande:

KAPITEL T~ INTRODUKTION OG METODE

Norge, Sverige, Finland, Grgnland, Island og
Faergerne.

Ovenstaende danner samlet set baggrund for
de anbefalinger, instituttet fremsaetter sidst i
rapporten.
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KAPITEL 2

HORETAB

| Danmark tilbydes alle forzeldre til nyfadte barn
en hgrescreening af barnet. Det er en hgre-
undersagelse, som indikerer, om det nyfedte
barn herer normalt (Sundhedsstyrelsen 2004).

| Danmark fedes ca. 1,5 bern ud af 1000 med

en hgrenedsaettelse, hvilket i reelle tal svarer
til mellem 100 og 150 bern om aret.® | de fleste
tilfaelde er der ikke kendt hgrenedsaettelse i
familien i forvejen. Hertil kommer barn, som
tidligt i deres liv mister deres harelse helt eller
delvist, eksempelvis pa grund af meningitis. Det
vides ikke, hvor mange barn det drejer sig om.

Der findes ikke noget register over antallet af
barn med hgretab, antallet af deve, antallet af
barn med hareapparat eller antallet af barn,
som taler tegnsprog. Haretab er saledes et
omrade, hvor der eksisterer meget fa statistiske
opgerelser!® Cl-omradet er dog undtagelsen,
eftersom Decibel hvert ar indsamler tal for, hvor
mange personer der har CI"

HOREAPPARAT

Ca. 300.000 danskere bruger hgreapparat.?
Det er saledes uden sammenligning det
mest brugte hjeelpemiddel for personer med
heretab, ogsa nar det gzelder barn.

Horeapparater forstaerker lyde og giver
nogle bgrn mulighed for at opfange naesten
alt talesprog omkring dem. Andre har

dog sa alvorligt et haretab, at selv brug af
hareapparater ikke kan hjaelpe bagrnene til at
opfange alle talelyde®

COCHLEAR IMPLANTAT

De seneste artiers teknologiske udvikling
har muliggjort, at nogle bgrn med hgretab
kan opna funktionel hgrelse ved hjzelp af
implantater.

Cochlear Implantat (Cl) er et elektronisk
apparat, der overtager funktionen af et defekt
indre gre. Det sker ved, at akustisk information
omdannes til elektriske impulser, som

sendes direkte til hgrenerven ved hjaelp af
indoperererede elektroder.

Et Cl bestar saledes bade af en indvendig del
0g en udvendig del. Den indvendige del bestar
af en modtager, der laegges under huden bag
gret, og en elektrode, som er indopereret i
gresneglen. Den udvendige del bestar af en
mikrofon, en lille computer (taleprocessor)

0g en sender, som placeres bag oret ud

for det sted, hvor modtageren er placeret.
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Senderen og modtageren er forbundet via en
lille magnet, og impulserne sendes tradlast
gennem huden (Radgivende Sociologer 2013:
5-6).

Cl giver ikke normal harelse, men giver
mulighed for at opfatte lyde og tale, hvis
omstendighederne er til stede. Det kraever
saledes tilvaenning og traening for hjernen
at leere at opfatte lyd og tale. Cl anvendes til
personer med et stort hgretab, som ikke vil
have gavn af traditionelle hareapparater.

Ikke alle far et lige godt resultat af et Cl. Nogle
udvikler en relativt god herelse og et godt
talesprog, mens andre ikke opnar nzer samme
udbytte® Efterhanden som man er begyndt at
indoperere Cl tidligere, i barnets farste levear,
er prognoserne for at komme til at here og tale
dog forbedret (Percy-Smith 2013 og Robbins i
Ganek et al. 2012: 175).

Det kan antages, at deri 2014 er ca. 1.200
personer i Danmark, som er fgdt dave og har
faet indopereret Cl®> Heraf kan det antages at
godt halvdelen er bgrn®

| 2013 var der 42 bgrn, som fik indopereret CI.

TEGNSPROG

Tegnsprog har for det deve barn vaeret den
mest naturlige made at kommunikere med
omverdenen pa. Dette har dog sendret sig
med Cl, eftersom flere og flere bgrn i dag
opnar en funktionel harelse og et talesprog. |
SFI's undersggelse af devfedte barn og deres

livsbetingelser fravaelger under 3 procent af
de forzeldre, hvis barn far tilbudt Cl, denne
behandling (SFI 2014:10). | reelle tal er der
saledes tale om en meget lille gruppe af barn,
der helt fravaelger behandling og dermed ma
antages at veelge tegnsprog.

Der antages i dag at veere mellem 4.000 og
5.000 personer i Danmark, som er (kulturelt)
dove, dvs. er fadt deve og vokset op med
tegnsprog, mens ca. 10.000 personer i starre
eller mindre grad har en tilknytning til sproget
af faglige eller familiemaessige arsager.

TILLAGSHANDICAP

Da der ikke er noget register over bgrn med
horetab, findes der heller ikke praecise
opgerelser over, hvor stor en del af bgrnene
mere hgretab som har andre handicap.

Der findes en raekke forskellige opggrelser
over, hvad praevalensen er for, at barn med
horetab ogsa har andre handicap. Opgarelserne
straekker sig mellem, at 15 til 40 procent af
barn med haretab har andre handicap.”® Det er
saledes tydeligt, at praevalensen for, at bern
med haretab har tillaegshandicap, er betydeligt
sterre end praevalensen for tillaegshandicap i
normalpopulationen. Det skyldes blandt andet,
at flere handicap er associeret med hgretab,
sasom CHARGE-syndrom, Ushers syndrom og
Waardenburgs syndrom.®

Bern med hgretab er saledes en forholdsvis
lille og meget heterogen gruppe. Den rummer
alt fra bern med ganske sma hgretab uden stor



praktisk betydning til deve bgrn. Hertil kommer,
at en betydelig del af barnene ogsa har andre
handicap, hvis betydning placerer sig pa et
kontinuum fra meget lille betydning til at have
gennemgribende betydning (Edwards 2007).

KAPITEL 2 - HORETAB
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KAPITEL 3

MENNESKERETTEN

Det er ikke nyt, at mennesker med handicap
har menneskerettigheder. Malet med
Handicapkonventionen fra 2006 var derfor
heller ikke at skabe nye rettigheder for
personer med handicap, men derimod at sikre,
at mennesker med handicap kan nyde de
samme rettigheder som andre.

Handicapkonventionen understreger endvidere
en markant udvikling i forstaelsen af, hvad et
handicap er, og dermed ogsa, hvem personer
med handicap er.?°

Tidligere har det medicinske handicapbegreb
saledes vaeret dominerende. Med det
medicinske handicapbegreb fokuseres der pa
funktionsnedsaettelsen i sig selv som arsag til,
at en person med handicap ikke kan deltage

i samfundslivet, og dermed vanskeliggares
udlevelsen af menneskerettigheder.
Funktionsnedszettelsen er det objektivt
konstaterbare hos personen, f.eks. haretab,
blindhed, spasticitet eller adhd, og kan veere
fysisk, psykisk, intellektuel eller sensorisk.

Med Handicapkonventionen flyttes forstaelsen
til det sakaldte samfundsrelaterede
handicapbegreb. Med det samfundsrelaterede

handicapbegreb flyttes fokus fra individet

til samfundets indretning. Det vil sige, at

et handicap opstar i medet mellem en
funktionsnedsaettelse og forskellige barrierer i
samfundet. Helt afgerende for at zendre vilkar
for personer med handicap bliver saledes

at fjerne barrierer i samfundet. Barrierer kan
eksempelvis vaere trapper, fordomme eller
lovgivning, som diskriminerer.

Paradigmeskiftet fra en medicinsk forstaelse
af handicap til en samfundsrelateret forstaelse
sker parallelt med et fokusskifte fra gode viljer
til rettigheder. Fra at vaere personer, som har
mattet tage til takke med andre menneskers
gode viljer, er personer med handicap i dag
rettighedssubjekter, der pa et retligt plan
nyder selvbestemmelse og uafhaengighed.
Med ratifikationen af Handicapkonventionen
er den danske stat saledes ogsa forpligtet til at
2ndre normer og strukturerer i samfundet for
at sikre, at personer med handicap kan nyde
menneskerettigheder og grundlaeggende
friheder pa lige vilkar med andre mennesker.

| relation til bgrn med hgretab er saerligt
to emneomrader relevante: bgrn som
rettighedssubjekter og retten til et sprog,
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hvad enten der er tale om talesprog eller
tegnsprog. Forst dog en kort introduktion
til de grundlaeggende principper, som
Handicapkonventionen bygger pa.

GRUNDLAGGENDE PRINCIPPER
Handicapkonventionen opstiller en raekke
grundlaeggende principper i artikel 3, som
hjeelper til at forsta de konkrete rettigheder

i konventionen. Artiklen rummer saledes en
raekke principper, som indeholder vejledning
til fortolkning af raekkevidden af de gvrige
bestemmelser i konventionen, hvoraf de mest
relevante i denne sammenhaeng beskrives
nedenfor.!

Vaerdighed og selvbestemmelse: Personer
med handicap skal nyde respekt for deres
naturlige veerdighed og vaerdi som mennesker.
Personer med handicap skal ogsa nyde respekt
for deres personlige autonomi i betydningen af
deres ret til selvbestemmelse.

Ikke-diskrimination: Handicapkonventionen
indeholder en forpligtelse til at afskaffe
diskrimination af personer med handicap
(artikel 5). Staternes forpligtelse til at sikre
personer med handicap effektiv beskyttelse
mod diskrimination indebaerer ogsa en

pligt for staterne til at ivaerksaette saerlige
foranstaltninger og rimelig tilpasning for at
fremme reel lighed.

Forbuddet mod diskrimination indebaerer ikke
alene en beskyttelse af den formelle lighed,
men ogsa en beskyttelse mod fordomme,

negative stereotyper, mangel pa stotte eller
andre barrierer, som i praksis kan resultere i
diskrimination.

Deltagelse og inklusion: Princippet om
deltagelse og inklusion indebzerer, at
samfundet skal indrettes tilgaengeligt, sa
mennesker med handicap kan deltage fuldt ud.
Med andre ord ma der ikke vaere fysiske eller
sociale barrierer, som forhindrer personer med
handicap i at deltage i samfundslivet.

Forskellighed og lige muligheder: Pa

samme made som andre menneske-
rettighedskonventioner hviler Handicap-
konventionen pa et generelt krav om lighed.
Det seerlige princip i Handicapkonventionen om
accept af personer med handicap som en del
af den menneskelige mangfoldighed findes
imidlertid ikke i andre zeldre FN-menneskeretti
ghedskonventionetr.

Respekt for barns udviklingsmuligheder

og identitet: | relation til bern med

haretab er princippet om respekt for barns
udviklingsmuligheder og identitet helt centralt.
Princippet beskrives som:

, ... respekt for de udviklingsmuligheder,
som bern med handicap har, samt
respekt for deres ret til at bevare deres
identitet.

Princippet er centralt i relation til bern med
haretab, da det at udvikle og bruge et sprog er
uleseligt forbundet til udviklingsmuligheder og



identitet. At have et sprog vil saledes ofte vaere
afgerende for et barns udviklingsmuligheder
og vil vaere drivkraft i forhold til at skabe et
identitetsmaessigt tilhersforhold til ens familie
og andre grupper.

BORN SOM RETTIGHEDSSUBJEKTER
Flere konventioner fremhaever bgrn som
rettighedssubjekter. Farst og fremmest
FN’s Konvention om Barnets Rettigheder
(Barnekonventionen), der blev vedtaget af
FN’s generalforsamling i 1989 og ratificeret
af Danmark i 1991. Konventionen definerer
en rekke grundlzeggende rettigheder,

der geelder for ethvert barn og dermed
o0gsa bern med handicap. Jeevnfer ogsa
Handicapkonventionens artikel 7, som
forpligter Danmark til at treeffe alle
nedvendige foranstaltninger til at sikre, at
barn med handicap fuldt ud kan nyde alle
menneskerettigheder og grundlzeggende
frihedsrettigheder pa lige fod med andre bearn.

| relation til bern med hgretab har falgende tre
artikler i Barnekonventionen szerlig relevans:

Artikel 12 forpligter Danmark til at sikre, at barn,

der er i stand til at udforme egne synspunkter,
o0gsa har retten til frit at udtrykke disse
synspunkter i alle forhold, der vedrgrer barnet.

Artikel 18 forpligter Danmark til at bestraebe sig
pa at sikre anerkendelse af princippet om, at
begge foraeldre i faellesskab har hovedansvaret
for barnets opdragelse og udvikling, jeevnfor
ogsa artikel 5, hvori staten anerkender, at det
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forst og fremmest er foraeldrene, som har
ansvaret for barnet. Samt at barnets tarv for
dem skal komme i forste raekke.

Artikel 23 omhandler specifikt bern med
handicap og forpligter blandt andet Danmark
til, at bern med fysiske handicap bar have et
indholdsrigt og menneskevzerdigt liv under
forhold, der sikrer vaerdighed, fremmer
selvtilliden og medbvirker til barnets aktive
deltagelse i samfundslivet. Desuden har
barn med handicap ret til saerlig omsorg, og
Danmark skal inden for de midler, der er til
radighed, arbejde for at sikre det berettigede
barn og dem, der er ansvarlige for dets omsorg,
bistand.

BARNETS TARV

Savel i Barnekonventionen som i Handicap-
konventionen er begrebet om barnets tarv
centralt i forhold til virkeliggerelsen af berns
rettigheder.

Af Barnekonventionens artikel 3 fremgar det,
at i alle foranstaltninger vedrgrende bgrn, hvad
enten disse udgves af offentlige eller private
institutioner for socialt velfaerd, domstole,
forvaltningsmyndigheder eller lovgivende
organer, skal barnets tarv komme i farste
raekke.

At barnets tarv altid skal komme i forste raekke,
fremgar ogsa af Handicapkonventionens artikel
7, hvori det videre specificeres, at barnets tarv

i relation til bern med handicap indbefatter,

at barn med handicap skal sikres retten til frit
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at udtrykke deres synspunkter i alle forhold
vedrgrende dem selv pa lige fod med andre
born, idet barnenes synspunkter skal tillaegges
passende vagt i overensstemmelse med deres
alder og modenhed, samt ret til at modtage
handicap- og alderssvarende bistand til at
virkeliggere denne ret.

Barnekomiteen har lavet en generel
anbefaling, No. 14 fra 2013 om fortolkning af
det overordnede princip om barnets tarv.?
Komiteens anbefalinger er ikke bindende

for medlemsstaterne, men de bgr som
udgangspunkt indga som fortolkningsbidrag
til forstaelsen af statens forpligtelser efter
konventionen. Anbefalingen giver nogle
konkret anvendelige retningslinjer i forhold til
forstaelsen af barnets tarv.

Komiteen slar fast, at formalet med det
overordnede princip om barnets tarv er

at sikre den fulde og effektive nydelse af

alle rettighederne i Barnekonventionen.??

Det er ydermere et formal at sikre en
helhedsorienteret udvikling af barnet forstaet
som bade en fysisk, mental, andelig, moralsk,
psykologisk og en social udvikling. En voksen
persons vurdering af, hvad der matte vaere

et konkret barns tary, kan ikke tilsideszette
forpligtelsen til at sikre alle barnets rettigheder
i Barnekonventionen.?* Komiteen udtrykker sig
saledes:

, , In weighing the various elements, one
needs to bear in mind that the purpose
of assessing and determining the best
interest of the child is to ensure the full
and effective enjoyment of the rights
recognized in the Convention and its
Optional Protocols, and the holistic
development of the child.?®

Barnets tarv er ikke alene udtryk for et princip.
Barnets tarv i Barnekonventionen omfatter
folgende tre dimensioner:?®

* En materiel rettighed: Hvis der skal ske en
vurdering af forskellige og evt. modsatrettede
interesser, har barnet ret til, at hans eller
hendes tarv kommer i forste raekke.

Et fortolkningsprincip: Hvis en regel kan
fortolkes pa flere mader, skal man vaelge den
fortolkning, som mest effektivt tjener barnets
tarv.

* En procedureregel: En vurdering og afgerelse
af barnets tarv forudsaetter processuelle
garantier.

Barnets tarv er saledes et dynamisk og
komplekst begreb, hvis indhold skal afgeres

i den enkelte situation efter en konkret
vurdering. Hvis der skal traeffes en individuel
beslutning, skal barnets tarv derfor vurderes og
bestemmes i lyset af de saerlige forhold, der
matte geelde for det enkelte barn.?”



Der vil vaere tilfaelde, hvor der kan vaere

en konfliktsituation mellem forskellige
menneskerettigheder. | forhold til barn

med haretab kan der eksempelvis vaere

en potentiel konflikt mellem henholdsvis
inklusionstankegangen, efter hvilken elever
med hgretab som udgangspunkt skal ga

pa almindelige folkeskoler, og sa barnets
mulighed for at opretholde et sprogligt
titharsforhold, hvis barnet taler tegnsprog. |
sadanne konfliktsituationer skal man afveje
de enkelte elementer op mod hinanden, men
altid sege at finde lasninger, som er til barnets
bedste.?®

RETTEN TIL ET SPROG
For de fleste barn kommer det ganske af sig
selv, at barnet far et sprog. Barnet overtager
foraeldrenes modersmal — det sprog, barnet
horer, mens det vokser op.

For et barn med hgretab er der i modsaetning
til andre barn ingen automatik i, at barnet far
et sprog, ej heller hvilket sprog barnet lzerer.
For alle bgrn med heretab er det ngdvendigt
med en aktiv stillingtagen og massiv indsats

fra foraeldrenes side for at give barnet et sprog,

uanset om malet er talesprog, tegnsprog eller
en kombination deraf.

At alle, herunder ogsa bern med heretab, har
ret til at leere et sprog, kan forekomme at vaere
en selvfalge. [kke mindst i lyset af den enorme
betydning, det at kunne kommunikere har for
barnets udvikling, jeevnfer afsnittet Sprogets
betydning, side 47.
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Ikke desto mindre er retten til at laere et sprog
ikke beskrevet som en egentlig menneskeret.
Dette er sandsynligvis et udtryk for, at sproglige
barrierer oftest er saerligt knyttet til personer
med handicap og ikke befolkningen som sadan.
For de fleste borgere i Danmark vil valget af
sprog ikke vaere genstand for overvejelser,

men et udslag af en naturlig udvikling. Da

man ikke har haft for vane at mainstreame

de problemstillinger, som overvejende eller
udelukkende knytter sig til personer med
handicap, ind i generelle menneskeretlige
instrumenter, har retten til at vaelge sprog aldrig
vaeret medtaget som en egentlig menneskeret.

Nar man alligevel kan tale om en ret til at leere
et sprog, er det, fordi det ofte er en afgarende
forudsaetning for indfrielsen af en lang raekke
andre menneskerettigheder. Barnekomiteen
peger eksempelvis pa falgende i deres Generel
Comment No. 9:

, As children with disabilities are very
different from each other, parents,
teachers and other specialized
professionals have to help each
individual child to develop his or her ways
and skills of communication, language,
interaction, orientation and problem-
solving which best fit the potential of this
child. Everybody, who furthers the child’s
skills, abilities and serf-development, has
to precisely observe the child’s progress
and carefully listen to the child’s verbal
and emotional communication in order
to support education and development
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in a well-targeted and most appropriate
manner.?®

Retten til at leere et sprog er altsa ikke en
selvsteendig rettighed, men ma udledes
af andre rettigheder. At have et sprog

er eksempelvis ngdvendigt for at kunne
virkeliggere retten til at opna ens fulde
personlige udvikling, at udvikle sine evner
og kreativitet savel som sin psykiske og
fysiske formaen fuldt ud samt muliggare
effektiv deltagelse i samfundet, jaevnfor
Handicapkonventionens artikel 24.

Tilsvarende er et sprog et afgerende

led i at virkeliggare respekten for de
udviklingsmuligheder, som bgrn med handicap
har i medfor af Handicapkonventionens artikel
3, litra h. Sprog er med andre ord afgerende
for, at barn, herunder bgrn med hgretab,

kan udfolde deres potentiale. Alternativet,

at (nogle) bern med horetab ikke fik noget
sprog, vil betyde social isolation og vil vaere en
hindring af barnenes personlige udvikling.

SPROGLIGE MINORITETER

Selvom retten til at laere et sprog ikke er
beskrevet som en egentlig menneskeret, sa har
og er retten til at bevare, fremme og udvikle
det sprog, man har valgt, beskrevet i savel
bindende som ikke-bindende menneskeretlige
instrumenter, szaerligt i forhold til sproglige
minoriteter. Tidligst i FN's Verdenserklaering
om Menneskerettigheder fra 1948, hvori
diskrimination pa grund af sprog forbydes

i artikel 2, hvilket siden er gentaget i Den

Europaeiske Menneskerettighedskonventions
artikel 14.

FN's konvention om civile og politiske
rettigheder forpligter endvidere
deltagerstaterne til at sikre, at personer, der
tilharer sproglige mindretal, ikke forholdes
retten til i faellesskab med de gvrige
medlemmer af deres gruppe at leve deres eget
kulturliv og benytte deres eget sprog, jaevnfor
artikel 27:

, , | de stater, hvor der findes etniske,
religiose eller sproglige mindretal, ma
personer, der tilhgrer sadanne mindretal,
ikke forholdes retten til i faellesskab med
de gvrige medlemmer af deres gruppe at
leve deres eget kulturliv, at bekende sig
til og udove deres egen religion eller at
benytte deres eget sprog.3°

Heri ligger altsa ogsa en vis beskyttelse af
retten til at vaelge sprog.

Retten til at vaelge og bruge et sprog for
minoriteter falges op af en ret til at fa
undervisning pa sit modersmal, eksempelvis i
UNESCO's Convention against Discrimination
in Education, artikel 5, stk. c.

Ud over de ovenfor naevnte konventioner, som
alle er ratificeret af Danmark og dermed er
retligt bindende for den danske stat, findes
ogsa en rekke ikke-bindende dokumenter,
som papeger retten for sproglige minoriteter
til at leve deres eget kulturliv, eksempelvis



Declaration on the Rights of Persons Belonging
to National or Ethnic, Religious and Linguistic
Minorities, artikel 2, stk. 1.

RETTEN TIL TEGNSPROG

| relation til bern med hgretab og retten til

et bestemt sprog har tegnsprog en szerlig
status. Tidligere blev tegnsprog godt nok

ikke betragtet som et sprog, men som et
hjeelpemiddel for deve. Men som resultatet af
en lang udvikling, hvor fronterne til tider har
vaeret trukket hardt op (jeevnfer Solomon 2014),
betragtes tegnsprog i dag som et selvstaendigt
sprog med egen grammatik, syntaks og
udviklingshistorie. Det er ogsa tilfaeldet i dansk
ret, hvilket er naermere beskrevet i afsnittet
Tegnsprog, side 423

Handicapkonventionen er desuden den forste
internationale konvention, som eksplicit
naevner tegnsprog. | fem bestemmelser
naevnes tegnsprog specifikt:

| artikel 2 under definition, hvori det fastslas,
at termen sprog ikke kun inkluderer verbale
sprog, men ogsa tegnsprog.

| artikel 9 om tilgaengelighed forpligtes
Danmark til at traeffe passende foranstaltninger,
sa der sgrges for professionelle
tegnsprogstolke.

| artikel 21 om ytrings- og meningsfrihed og
adgang til information forpligtes Danmark
til at treeffe alle passende foranstaltninger
til at sikre, at personer med handicap kan
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udeve deres ret til ytrings- og meningsfrihed,
blandt andet ved at anerkende og fremme
anvendelsen af tegnsprog.

Artikel 24 om uddannelse ma betragtes

som ganske afggrende for barn med

haretab. Artiklen forpligter Danmark til at
fremme indlaeringen af tegnsprog, fremme
devesamfundets sproglige identitet samt til at
sikre, at undervisningen af blandt andet dave
bern gives pa det sprog, som er mest passende
for den enkelte. For at virkeliggere denne

ret forpligtes Danmark desuden til at treeffe
passende foranstaltninger til at beskzeftige
laerere, som har kompetence i tegnsprog.

En forpligtelse, som tidligere er beskrevet

i General Comment No. 5 fra Komiteen for
gkonomiske, sociale og kulturelle rettigheder,
hvori statens forpligtelse til at sikre, at laerere
har de forngdne kompetencer, understreges.
Pa denne made er staten med til at sikre, at
dave barns ret til at have adgang til tegnsprog
opfyldes i de sociale ssmmenhange, de matte
indgai.>?

Og endelig artikel 30 om deltagelse i
kulturlivet, hvori den danske stat forpligtes til at
anerkende og stotte szerlig kulturel og sproglig
identitet, herunder tegnsprog og devekultur.

Konventionens betydning for tegnsprogs-
brugere raekker dog videre end disse fem
bestemmelser. Eksempelvis forpligter artikel
29 Danmark til at sikre personer med handicap
politiske rettigheder og muligheden for at
nyde dem pa lige fod med andre. Det er
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vanskeligt at forestille sig, at borgere med
heretab i et samfund har mulighed for at vaere
aktive samfundsborgere og kan nyde deres
rettigheder pa lige fod med andre, hvis de

ikke har et sprog. Betydningen af at have ret

til at lzere og bruge tegnsprog er saledes ikke
begraenset til de bestemmelser, hvor tegnsprog
er naevnt, da tegnsprog i praksis er midlet til at
fremme det inklusionsperspektiv, konventionen
som helhed bygger pa.

FN’s Handicapkomité udtrykte ved komitéens
eksamination af Danmark i september

2014 bekymring i forhold til, at nogle barn
med hegretab forhindres i at laere og bruge
tegnsprog:

, , The Committee is concerned that certain
groups of deaf persons, in particular
the deaf born children who have been
implanted with cochlear implants are
reportedly prevented from learning
and communicating in the Danish Sign
Language (DSL). (FN’s Handicapkomité
2014, punkt 44)

Ud fra et menneskeretligt synspunkt er det
saledes problematisk, at bgrn, herunder barn
med Cl, muligvis ikke i praksis har mulighed
for at laere og kommunikere ved hjzelp af
tegnsprog. Komitéen anbefaler derfor, at
Danmark:

, , ...recognize all deaf persons’ and
deaf born persons’ right to have the
possibility to learn and communicate in
DSL regardless of medical treatments
acquired; take effective measures to
promote DSL as a communication
method without necessarily resorting to
a speech therapy; carry out research in
DSL, including the development of DSL
dictionary; and promote the use of DSL in
all areas of deaf persons’ lives to ensure
participation in particular in employment,
education and cultural life. (FN’s
Handicapkomité 2014, punkt 45)

OPSUMMERING OG KONKLUSION
Danmarks ratifikation af Handicapkonventionen
cementerer et paradigmeskifte i synet pa
mennesker med handicap. Det geelder

ogsa bern med hegretab. Bern med heretab

kan ikke lzengere blot betragtes som

barn med en funktionsnedsattelse — en
funktionsnedsaettelse, der kan vaere arsag til,
at barnet ikke har de samme muligheder som
andre bern for f.eks. uddannelse og deltagelse i
samfundslivet.

Barn med haretab skal derimod nyde

respekt for deres vaerdighed, have ret

til selvbestemmelse, beskyttes mod
diskrimination, have mulighed for at deltage og
veere fuldt inkluderet i samfundslivet og vaere
en del af den menneskelige mangfoldighed.
Og endelig skal barn med haeretab maede
respekt for deres udviklingsmuligheder og
deres ret til at bevare deres identitet.
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Disse principper skal laegges til grund, nar vi
som samfund varetager barnets tarv. Hvilke
konkrete tiltag det farer til i forhold til det
enkelte barn med hegretab, vil vaere forskelligt.
Men det er gennemgaende, at der er behov for
en szerlig indsats i forhold til at sikre, at barn
med hgretab far et sprog, som ger, at de kan
udvikle sig og har en reel mulighed for at indfri
deres gvrige menneskerettigheder.

For at Danmark kan sikre den fremadskridende
fulde virkeliggarelse af rettighederne i

de ovenfor naevnte konventioner, pahviler

det Danmark at traeffe de ngdvendige
foranstaltninger for, at bgrn med hgretab har en
reel mulighed for, at deres tarv bliver varetaget,
herunder at de far den nedvendige stotte til at
kunne udvikle et sprog. Samt at tegnsprog skal
vaere en reel valgmulighed for de foraeldre,
som matte gnske det.
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Mange bgrn med hgretab har brug for tiltag
i form af f.eks. behandling, rehabilitering,
hjaelpemidler eller personlig statte, for at
afhjaelpe de mulige barrierer, som haretabet
kan affade.

Naerveerende kapitel er en beskrivelse af de
lovomrader, som antages at vaere relevante for
de fleste bgrn med hgretab, om end der ikke
er tale om en udtemmende gennemgang. Det
drejer sig for det forste om diagnosticering,
behandling og rehabilitering efter Sundheds-
loven, herefter stgttemuligheder efter
Serviceloven samt inklusion og stotte |
dagtilbud efter Dagtilbudsloven og i skolen
efter Folkeskoleloven. Afslutningsvis
beskrives anerkendelsen af tegnsprog efter
Lov om Dansk Sprognasvn. Beskrivelsen af
lovgivningen foretages for at kunne identificere
eventuelle mangler ved lovgivningen, som
den eridag setilyset af de menneskeretlige
forpligtelser.

SUNDHEDSYDELSER

Regionsradene er forpligtede til at yde
sygehusbehandling til personer, der har bopaal
i regionen, ved regionens sygehus eller ved
andre regioners sygehuse.>?

Siden 2004 er alle nyfedte blevet tilbudt
harescreening, hvilket 85 pct. af alle barn

far foretaget (Sundhedsstyrelsen 2004 og
Sundhedsstyrelsen 2010: 4). | langt de fleste
tilfaelde konstateres heretabet saledes, nar
barnet er helt spaedt. Der er regionale forskelle
i organiseringen, men hgretesten udfgres typisk
pa sygehus eller ved jordemoderkonsultationer.
Barn, som far konstateret et svaert hgretab,
henvises til et sygehus med hgjt specialiseret
funktion i Cl-operation pa barn, uafhaengigt

af hvorvidt foraeldrene umiddelbart gnsker
horeteknologi til deres barn, eller hvilken
horeteknologi de matte gnske (Sundheds-
styrelsen 2012a: 5).

Ca. 40 af de bern, som far konstateret

haretab, far efterfelgende indopereret Cl
(Sundhedsstyrelsen 2012a: 4). Sundheds-
styrelsen har udgivet kliniske retningslinjer for
disse berns forleb (Sundhedsstyrelsen 2012a).
Kliniske retningslinjer har til formal at vejlede
sundhedspersoner om passende og korrekt
sundhedsfaglig ydelse. Efter retningslinjerne
folges barn med Cl saledes pa en audiologisk
klinik i op til et ar, hvor implantatet tilpasses, og
der gives et traeningsforlgb, sa barnet far mest
mulig gavn af sit Cl.
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Hovedparten af de bern, som far konstateret
horetab ved den neonatale hgrescreening,

far dog ikke Cl. De fleste barn med hgretab

far derimod enten hgreapparat (hvilket er

langt det mest almindelige), benforankret
horeapparat, Auditory Brainstem Implant
(ABI)** eller kommer til at kommunikere ved
hjeelp af tegnsprog eller en form for tegnstottet
kommunikation.

Der findes ingen kliniske retningslinjer for
forlgbet for barn med heretab, som ikke far
Cl, hvilket blandt andet Hgreforeningen i
brev til Sundhedsstyrelsen af den 15. oktober
2074 har peget pa det problematiske i.>
Sundhedsstyrelsen oplyser i sit svar per 18.
november 2014, at rehabilitering af bern med
heretab er pa deres aktuelle liste over forslag
til kommende omrader, hvor styrelsen vil
udarbejde kliniske retningslinjer.

STOTTE GENERELT

Der eksisterer en raekke kommunale
forpligtelser i forhold til barn med hgretab.
Dette gor sig geeldende, uanset hvilken
behandling bernene matte modtage i

regi af sundhedsvaesenet. De kommunale
forpligtelser knytter saerligt an til radgivnings-
og undervisningsforpligtelser samt forskellige
stotteforanstaltninger. De kommunale
forpligtelser findes hovedsageligt i
Serviceloven.

SERVICELOVEN
Serviceloven hviler pa fire handicappolitiske
grundprincipper, som er afggrende for

forstaelsen af myndighedernes pligter i
forhold til blandt andet bern med handicap.
Principperne handler om ligebehandling,
kompensation, sektoransvarlighed og
solidaritet. De har siden begyndelsen af
1980’erne dannet fundament for dansk
handicappolitik og er blandt andet beskrevet

i den danske regerings handicappolitiske
handlingsplan fra efteraret 2013. (Regeringen
2013)

Ligebehandlingsprincippet: Ligebehandling
handler om, at alle skal have lige muligheder
for at realisere deres potentialer. Det skal ikke
nagdvendigvis ske ved at behandle alle ens. Vi
er alle fedt med forskellige forudsaetninger, og
nogle gange kan ligebehandling kun opnas ved
at behandle mennesker forskelligt.

Kompensationsprincippet: Kompensation
gives for at overkomme de barrierer, som
forhindrer barn, unge og voksne med handicap
i at deltage i samfundslivet pa lige fod med alle
andre. Kompensation kan f.eks. gives i form af
et varigt hjeelpemiddel som et hgreapparat,
men kan ogsa gives i form af eksempelvis
specialpaedagogisk statte. Og kompensation
behgver langtfra altid at vaere statisk.
Kompensationen skal derfor ses som et middel
til at na de overordnede malszetninger - ikke
som et mal i sig selv.

Sektoransvarlighedsprincippet: Sektor-

ansvarlighed handler om ansvarsfordelingen pa
handicapomradet. Alle offentlige myndigheder
har et ansvar for, at deres tilbud er tilgaengelige



for mennesker med handicap, og for at taenke
handicappolitiske aspekter ind i politik-
udviklingen pa de respektive omrader.

Solidaritetsprincippet: Princippet betyder,

at de fleste sociale ydelser — 0ogsa pa
handicapomradet — betales over skatterne og
som udgangspunkt stilles gratis til radighed for
de borgere, der har behov for hjzelp.

Med udgangspunkt i ligebehandling,
sektoransvar, kompensation og solidaritet er
det Servicelovens overordnede malsaetning 1)
at tilbyde radgivning og stette for at forebygge
sociale problemer, 2) at tilbyde en raekke
almene serviceydelser, der ogsa kan have

et forebyggende sigte, og 3) at tilgodese
behov, der folger af nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller szrlige sociale problemer.

Formalet med hjzelpen er at fremme den
enkeltes mulighed for at klare sig selv eller
at lette den daglige tilvaerelse og forbedre
livskvaliteten.?® Servicelovens generelle
bestemmelser i relation til bern og unge
forpligter kommunalbestyrelserne til at sgrge
for, at de opgaver og tilbud, der omfatter barn,
unge og deres familier, udfgres i samarbejde
med foraeldrene og pa en sadan made, at det
fremmer berns og unges udvikling, trivsel og
selvstaendighed.®’

Nar der ydes stgtte til bern og unge, som
har et saerligt behov derfor, er formalet

at sikre, at disse begrn opnar samme
muligheder for personlig udvikling, sundhed
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0g et selvstaendigt voksenliv som deres
jaevnaldrende.®® Stgtte ydes blandt andet med
henblik pa at:

* Sikre barnets eller den unges muligheder
for personlig udvikling og opbygning af
kompetencer til at indga i sociale relationer
0g netvaerk.

* Understgtte barnets eller den unges
skolegang og mulighed for at gennemfare en
uddannelse.

* Fremme barnets eller den unges sundhed og
trivsel.

Det fremgar af vejledningen til Serviceloven,
at det er meget vigtigt, at tilbuddene til barn
o0g unge med nedsat funktionsevne udfgres i
samarbejde med forzeldrene.*®

, Det er familien, der har problemerne
teet pa, og som kan bidrage med viden
om, hvordan dagligdagen former sig.
Uanset hvad problemerne er for barnet
eller den unge og deres familie, er barnet
eller den unge en del af familien, og det
er vaesentligt at betragte familien som
enhed, ogsa nar det geelder bern og unge
med nedsat funktionsevne eller kronisk/
langvarig lidelse.

Serviceloven rummer en lang raekke
bestemmelser, som beskriver, hvordan
malszetningen skal omsaettes til
virkelighed. | sidste ende er det dog
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kommunalbestyrelserne, der fastsaetter det
lokale serviceniveau inden for Servicelovens
rammer. Herunder hvilke konkrete tilbud

der skal vaere til radighed for kommunens
borgere. | forhold til bern med heretab er
mulighederne for radgivning, hjaelpemidler og
stotte i dagtilbud og skole saerligt relevante.
Mulighederne herfor beskrives i det felgende.

RADGIVNING

Noget af det fagrste, man som forzeldre/familie
efter den eventuelle initiale behandling i
sundhedsvaesenet har brug for, er en bredere
radgivning om, hvad hgretabet betyder, og
hvordan man statter barnet i at udvikle sprog.

Ikke mindst for de barn, hvor forzeldrene helt
fravaelger hereapparat eller Cl, eller hvor det
efter en tid konstateres, at barnet ikke udvikler
et fuldt talesprog ved brug af hjaelpemidlerne,
er den kommunale radgivning helt afgerende,
da disse bgrn ikke (leengere) modtager nogen
radgivning i sundhedsvaesenets regi.

FAMILIEVEIJLEDERE

En sadan radgivning kan i dag gives af
kommunale familievejledere.** Kommunerne
er saledes forpligtede til at tilbyde blandt
andet familier med bern med hegretab gratis
radgivning. Vejledningen skal tilbydes inden for
tre maneder, efter at kommunalbestyrelsen har
faet kendskab til barnets funktionsnedsaettelse.
Vejledningen skal indeholde en introducerende
og helhedsorienteret information og vejledning
om familiens rettigheder og hjeelpemuligheder
samt oplysninger om relevante vidensmiljoer

o0g handicaporganisationer. Radgivningen skal
sa vidt muligt gives ved besgg i hjemmet.

VISO

Radgivningen til foraeldre til bern med hgretab
vil antageligt i de fleste tilfaelde kraeve en
mere specialiseret viden, end de kommunale
familievejledere kan tilbyde, eftersom
specialiseret radgivning og vejledning ikke

er omfattet af familievejlederordningen.
Specialiseret radgivning ydes derimod

af eksempelvis Den nationale Videns- og
Specialradgivningsorganisation (VISO).

VISO bistar kommuner og borgere med
gratis vejledende specialradgivning i de mest
specialiserede og komplicerede enkeltsager®
VISO skal saledes tilvejebringe de mest
specialiserede radgivningsydelser, herunder
relevant materialeproduktion, til blandt andet
borgere.

Born med haretab kan visiteres til Borne-
klinikken i Kgbenhavn, Center for hgretab i
Fredericia eller Center for Davblindhed og
horetab i Aalborg, som alle per 1. juli 2014
harer under VISO, og som har tilbud malrettet
familier med barn med horetab.*

Som et eksempel indeholder Barneklinikkens
ydelser blandt andet:*?

» Paedagogisk vejledning i forbindelse
med hgretabet, som tilrettelaeagges under
hensyntagen til barnets hgretab og evt. andre
udviklingsmaessige problemstillinger.



* Tale-harepaedagogisk vejledning til foraeldre i
forhold til forskellige typer af hgretab og brug
af hagreteknologi.

» Et seerligt tilrettelagt vejledningsforlab efter
AVT-metoden for foraeldre til bern med Cl.

* Individuelt tilrettelagt undersggelsesforlab,
hvor barnet undersgges og observeres af et
tveerfagligt team.

VISO har ogsa indgaet kontrakt med

CFD (tidligere Center for Dgve) om
specialradgivning og udredning i de mest
specialiserede og komplicerede sager pa dove-
og devblindeomradet. CFD’s hovedfokus er
dog unge og voksne.*

PADAGOGISK PSYKOLOGISK RADGIVNING
Barneklinikkens radgivning sker ofte i
samarbejde med Paedagogisk Psykologisk
Radgivning (PPR) i den pagaeldende
kommune.

PPR er en kommunal indsats, som
lovgivningsmaessigt er forankret |
Folkeskoleloven og har det overordnede ansvar
for bade fgrskole- og skolebarn med behov for
specialpaadagogisk bistand og undervisning.*®

| forhold til bern med heretab vil PPR som
udgangspunkt veere inddraget pa et meget
tidligt tidspunkt i barnets liv, da hgretabet vil
vaere konstateret her, og da tidlig indsats i
forhold til bern med hgretab er helt afgerende.
Inddragelse af PPR sker som udgangspunkt
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efter foraeldrenes henvendelse til kommunen.
For de barn med hgretab, som er tilknyttet en
audiologisk klinik, vil klinikken dog informere
PPR i barnets hjemkommune, forudsat at
foraeldrene giver tilladelse hertil.

Den specialpaedagogiske bistand til bern med
horetab kan omfatte:*®

* Specialpaedagogisk radgivning til foraeldre
eller andre, der udever daglig omsorg for
barnet.

» Saerlige paedagogiske hjelpemidler, som
er ngdvendige i forbindelse med den
specialpaedagogiske bistand til barnet.

» Undervisning og treening af barnet, der er
tilrettelagt efter dets szerlige forudsaetninger
0g behov.

Beslutningen om at ivaerksaette special-
paedagogisk bistand traeffes af kommunal-
bestyrelsen, men med betydelig vaegt

lagt pa barnets og foraeldrenes gnsker?’
Kommunalbestyrelsen har endvidere pligt til
gennem PPR at fglge udviklingen hos barn, der
modtager specialpadagogisk bistand, blandt
andet for at der kan stilles forslag om eventuel
specialpaedagogisk bistand i O. klasse, inden
barnet starter i skole.

Socialstyrelsen beskriver, hvordan PPR herefter
har en central funktion, “... nar omgivelserne
skal skabe de vilkar, som erfaringsmaessigt
giver medvind for barnene [med heretab]. PPR
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kan f.eks. inddrages som samarbejdspartner,
nar der skal opstilles relevante mal for barnets
udvikling og trivsel, da PPR bade har specifik
viden om bgrn med szerlige behov og erfaring
med berns generelle udvikling.” (Haven 2010:6)

HJALPEMIDLER

Ud over radgivning til foraeldrene/familien

vil barn med horetab ogsa kunne have

brug for stette til kommunikation. Stette

til kommunikation og kommunikations-
hjelpemidler er omfattet af de generelle
regler og bestemmelser, der gaelder for
specialpaedagogisk bistand og hjselpemidler®

Efter Serviceloven skal kommunalbestyrelsen
yde statte til hjeelpemidler til personer med
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne,
nar hjelpemidlet i vaesentlig grad kan
afhjaelpe de varige folger af den nedsatte
funktionsevne.*

For nogle bern med hgretab er det afggrende
at have et hgreapparat som hjaelpemiddel.
Men hjeelpemidler til bern med heretab kan
0gsa veere andre tekniske hjelpemidler,
sasom et FM-system, der forstaerker, hvad

de andre i et klasselokale siger, eller seerligt
undervisningsmateriale om tegnsprog.*°

Indsatser ivaerksat efter Serviceloven skal altid
sxettes i sammenhaeng med indsatser ivaerksat
over for de samme bgrn og unge efter anden
lovgivning, eksempelvis Sundhedsloven eller
Folkeskoleloven.'

DAGTILBUD

Langt de fleste barn i ferskolealderen i
Danmark gar i et dagtilbud. Dagtilbuddene

er reguleret i Dagtilbudsloven, efter hvilken
dagtilbuddene blandt andet har som formal
at fremme barns og unges trivsel, udvikling
og laering gennem dag-, fritids- og klubtilbud
samt andre socialpaadagogiske fritidstilbud.>?
Det fremgar endvidere, at dagtilbuddene skal
fremme boarns leering og udvikling af ressourcer
samt sikre en god overgang til skolen.

De fleste barn med hgretab gar i almindelige
daginstitutioner. Nogle bgrn har behov for
seerligt fokus pa deres talesproglige udvikling,
herunder gode lys- og lydforhold, mens andre
barn har behov for statte til at laere og bruge
tegnsprog, herunder brugen af tegnsprog i
kommunikationen med de andre bgrn.

Der er dog barn, herunder bgrn med hegretab,
iszer hvis de har tillaeagshandicap, for hvem det
bedste tilbud er et seerligt dagtilbud. | medfer
af Serviceloven skal kommunalbestyrelsen
serge for, at der er det nedvendige antal
pladser i szerlige dagtilbud til barn, der pa
grund af betydeligt og varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne har et saerligt behov for
stette, behandling m.v., der ikke kan daekkes
gennem ophold i et af de almindelige dagtilbud
eller fritidshjem efter Dagtilbudsloven.>®

SPROGVURDERING OG SPROGSTIMULERING
Kommunalbestyrelsen har ansvaret for,

at der gennemfegres en sprogvurdering af
bernialderen omkring 3 ar, der er optaget



i et dagtilbud, hvis der er sproglige,
adfaerdsmaessige eller andre forhold, der
giver formodning om, at barnet kan have
behov for sprogstimulering.>* Hvis det ved
sprogvurderingen vurderes, at barnet har
behov for sprogunderstgttende aktiviteter,

sa har kommunalbestyrelsen ansvaret for,

at sprogstimulering iveerksaettes, samt at
foraeldrene far vejledning i selv at understatte
deres barns sproglige udvikling.>®

FOLKESKOLEN

De fleste barn med hgretab modtager i dag og
vil ogsa fremover modtage undervisning i den
almindelige folkeskole. Dette er i trad med den
politisk besluttede malsaetning om at skabe

en mere inkluderende folkeskole, efter hvilken
flere elever med handicap skal inkluderes i den
almindelige undervisning frem for at henvises
til specialklasser eller specialskoler.

| praksis er det til dels et kommunalt
anliggende, hvorledes malsaetningen om
inklusion gennemfgres. Der er derfor formentlig
stor variation i henvisningsfrekvensen i de
enkelte kommuner, fordi der er forskel pa,
hvordan skolerne arbejder med inklusion.

Nogle bgrn med hgretab vil dog have behov
for saerlig stotte, eksempelvis i form af
teknisk udstyr i klassen, god akustik eller
lave klassekvotienter, da mange elever giver
mere larm, og det kan for bern med haretab
vaere vanskeligt at skelne relevant lyd fra
baggrundsstaj.
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Specialpzedagogisk bistand til elever i
folkeskolen iveerksaettes pa baggrund af

en paedagogisk-psykologisk vurdering af
eleven.’® Bistanden kan eksempelvis omfatte
foranstaltninger, der er ngdvendige for elevens
deltagelse i undervisningen, eksempelvis (§ 1):

» Specialpaedagogisk radgivning til foraeldre,
lzerere eller andre, hvis indsats har vaesentlig
betydning for elevens udvikling.

» Szerlige undervisningsmaterialer og
tekniske hjzelpemidler, som er ngdvendige i
forbindelse med undervisningen af eleven.

* Undervisning i folkeskolens fag
og fagomrader, der tilrettelaegges
under sarlig hensyntagen til elevens
indlaeringsforudsaetninger. For elever i O.
klasse omfatter specialpaedagogisk bistand
undervisning og traening, der tilrettelaegges
efter elevens szerlige behov.

» Undervisning og traening i funktionsmader
0g arbejdsmetoder, der tager sigte pa at
afhjaelpe eller begraense virkningerne af
psykiske, fysiske, sproglige eller sensoriske
funktionsvanskeligheder.

Elever i folkeskolen kan tilbydes undervisning i
tegnsprog, hvis de har sa omfattende hgretab,
at de uanset brug af tekniske hjaelpemidler,
herunder hgreapparat og Cl, afskaeres fra eller
har meget store vanskeligheder med at opna
en sikker kommunikation ved hjaelp af tale.”’
Beslutning om at tilbyde en elev undervisning i
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tegnsprog treeffes af skolens leder pa grundlag
af en paedagogisk-psykologisk vurdering (§ 5).

Formalet med undervisningen i tegnsprog er at
oge elevernes forstaelse af og faerdigheder i at
bruge tegnsproget, sa eleverne bliver i stand til
at kommunikere med andre tegnsprogsbrugere
0g i situationer, hvor der er tolk til radighed,
med personer, som ikke kan tegnsprog.
Eleverne skal desuden tilegne sig viden om
tegnsprogets egenart og variation og dets
betydning for dave og hgrehaammedes liv og
virke. Desuden skal undervisningen medvirke
til, at tegnsprog i lighed med dansk fungerer
bade som redskabsfag og som dannelsesfag (§
2-3). Undervisningen skal varetages af laerere
eller af andet undervisende personale, som har
de forngdne forudsaetninger (§ 6).

TEGNSPROG

Tegnsprog behandles saerskilt i dette afsnit,
da tegnsprog har sin egen historie og pa

visse punkter szerlig lovgivning. Dette zendrer
ikke ved, at barn med hgretab, for hvem
tegnsprog skal vaere en del af eller vaere
deres modersmal, har krav pa uddannelse,
sundhedsydelser, radgivning, hjeelpemidler og
stette pa samme vilkar som andre.

Dove har gennem mange artier keempet

for og oparbejdet en staerk devekultur,

hvor dgve oplever sig selv som en sproglig
minoritetsgruppe mere end en gruppe med

et handicap. Tegnsprog har “blot” vaeret deres
sprog og er af dove selv dermed ikke betragtet
som et hjeelpemiddel. Tegnsprog er et sprog,

med alt hvad et sprog implicerer; kulturel
samhgrighed, identitet og selvopfattelse (se
eksempelvis Solomon 2014).

Folketinget har i 2014 vedtaget en aendring
af Lov om dansk sprognaevn, der betyder,
at Dansk Sprognaevn per 1. januar 2015 skal
folge udviklingen i dansk tegnsprog.®® Af
bemaerkninger til loven fremgar falgende:

, , Dansk tegnsprog er et selvstandigt
sprog med egen grammatik, syntaks
og udviklingshistorie. Dansk tegnsprog
tales og anvendes af flere tusinde
dove og hearehaeammede, deres
herende pargrende og fagfolk. Dansk
tegnsprog er ud over at veere et
kommunikationsmiddel ogsa en staerk
del af daves identitet og kernen i doves
kultur. Der er derfor behov for, at arbejdet
med varetagelse af dansk tegnsprog
styrkes og forankres hos det eksisterende
faglige milje.

Loven er med til at understotte, at dansk
tegnsprog institutionelt og formelt
ligestilles med det talte og skriftlige danske
sprog. Og hermed er loven ogsa med til

at bidrage til, at Danmark fremadrettet
overholder Handicapkonventionen, jeevnfar
bemaerkningerne til loven. Endvidere har
FN’s Handicapkomité ved eksaminationen af
Danmark i september 2014 hilst sendringen
velkommen:
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Tegnsprog er officielt anerkendt i Norge. Det
norske Kultur- og kyrkjedepartementet udgav
i 2008 "Mal og meining. Ein heilskapleg norsk
sprakpolitikk”, som Stortinget tilsluttede sig,
hvorefter tegnsprog officielt er anerkendt
som et fuldgyldigt sprog i Norge. Stortinget
tilsluttede sig hermed blandt andet:

, , [...] at teiknsprak har ein grunnleggjande
verdi i seg sjolv, mellom anna som
identitetsmerke og ekte kulturuttrykk
for ein sprakleg minoritet i det norske
samfunnet. Det norske teiknspraket er
0gsa eit genuint norsk sprak, ein del av
den norske kulturarven og ikkje minst ein
del av det spraklege mangfaldet i landet
som vi alle har ei szerleg plikt til a ta vare
pa.s

At tegnsprog er et fuldgyldigt sprog vil sige,
at det har en sadan status, at det kan bruges i
alle sammenhaenge, og at det har udviklet et
specialiseret ordforrad.®?

Tegnsprog har ogsa tidligere mere indirekte
vaeret anerkendt i Norge, hovedsageligt
gennem bestemmelser inden for
uddannelsesomradet. For at sikre hajere
generel anerkendelse skal tegnsprog
fremadrettet vaere en del af den generelle
sproglovgivning, ligesom Sprakradet, som er
fagorgan i sprogspergsmal i Norge, har faet
udvidet sit ansvarsomrade til ogsa at omfatte
norsk tegnsprog.

Ambitionen i den norske sprogpolitik er, at
sprogpolitikken skal sikre sproglig og kulturel
mangfoldighed samtidig med, at politikken
sikrer de bedst mulige vilkar for demokrati og
deltagelse. Det indebaerer blandt andet, at alle
far mulighed for at bevare og udvikle deres
modersmal, sa de kan deltage som fuldgyldige
medlemmer af den sproggruppe, de tilhgrer.
Dette gzelder altsa ogsa personer, som taler
tegnsprog.®* Det anerkendes saledes ogsa

i sprogpolitikken, at tegnsprog ikke blot ma
betragtes som et kommunikationsmiddel for
personer med nedsat funktionsevne, men som
et sprog blandt flere i det norske samfund.
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, , The Committee [...] welcomes that
the Danish Sign Language has been
recognized as an official language
which is an important step towards full
recognition of the rights of persons with
disabilities in the State party.>®

Danske Dgves Landsforbund har arbejdet for
en anerkendelse af deres sprog pa linje med
anerkendelsen af andre sprog. Formanden for
Danske Dgves Landsforbund udtrykte derfor
o0gsa begejstring over aendringen af Lovom
Dansk Sprognaevn.

’ Jeg er sa glad pa alle doves vegne. Vi
har laenge lidt under, at dansk tegnsprog
betragtes som et hjalpemiddel, som
man benytter sig af som en nedlgsning,
hvis man ikke kommunikerer via
talesprog. Men sadan ser vi dove ikke
pa vores sprog. Vi er stolte af det og
elsker det. Dansk tegnsprog er et sprog
pa lige fod med tysk, dansk, engelsk
- ja, hvilket som helst sprog i verden
- med eget ordforrad og grammatik.

At dansk tegnsprog nu forankres i

et tegnsprogsrad, der placeres i regi
af Dansk Sprognaevn, er en keempe
anerkendelse af deve som borgere i
Danmark, fordi det giver os ligestilling
med hgrende.®°

KLAGEADGANG

Afgerelser efter Serviceloven og Dagtilbuds-
loven kan indbringes for Ankestyrelsen.
Reglerne herfor er beskrevet i Lovom
retssikkerhed og administration pa det sociale
omrade.®*

Afgerelser om specialpaedagogisk bistand kan
indbringes for Klagenavnet for vidtgaende
specialundervisning.®® Dog er det ikke muligt
at klage over beslutninger om steatte til den
enkelte elev, medmindre eleven har brug for
et specialtilbud eller stgtte i mindst ni timer
ugentligt. Det er skolelederen, der traeffer
afgerelse om omfang og indhold af stgtten
til disse elever, og afgerelsen hgrer under
skolelederens selvsteendige kompetence i
forhold til rammer og principper udstukket
af kommunen. Elever, som modtager stotte
mindre end ni timer ugentligt, har saledes
ingen mulighed for at klage til en uafhzaengig
klagemyndighed.

DISKUSSION OG OPSAMLING

Born med haretab er en lille og heterogen
gruppe, hvor mange forskellige lovgivninger er
i spil, og hvor der er behov for en forskelligartet
og tveerfaglig indsats. Sa meget desto vigtigere
er det, at lovgivningen rummer mulighed for
ivaerksaettelse af de indsatser, som bgrnene og
deres familier har behov for. Bade Sundheds-,
Service-, Dagtilbuds- og Folkeskoleloven
rummer en raekke muligheder for, at afhjzelpe
eventuelle barrierer for bern med horetab.
Seerligt pa to omrader halter det dog.

Manglende kliniske retningslinjer: Som
beskrevet findes der i dag kun nationale kliniske
retningslinjer for forlgb i sundhedsvaesenet

for bern med Cl. For ganske mange bern med
haretab findes der saledes ingen retningslinjer.

Dette er ikke ngdvendigvis et problem. Der
findes andre forlgb inden for sundheds-
vaesenet, hvor der ikke findes kliniske



retningslinjer. Men retningslinjer vil vaere
med til at sikre ensartethed og hgj kvalitet i
udredning, behandling, pleje og rehabilitering
(Sundhedsstyrelsen 2012b: 1).

Manglende klageadgang: Som beskrevet

er der ikke klageadgang i forhold til
specialpaedagogisk bistand i skolen, hvis barnet
modtager stgtte i mindre end ni timer ugentligt.

Denne manglende klageadgang svaekker
sikkerheden for, at barnene far den rette
tilpasning og stette. FN's Handicapkomité har
udtrykt bekymring i forhold til ovenstaende
begraensning i klageadgang i komitéens
afsluttende bemaerkninger til eksaminationen
af Danmark i september 2014 (FN's
Handicapkomité 2014, punkt 54-55).

Bortset fra de manglende kliniske retningslinjer
og den manglende klageadgang sa rummer
dansk lovgivning som beskrevet ovenfor en
raekke muligheder for at tilbyde bgrn med
horetab og deres foraeldre radgivning og stotte.
Spergsmalet i det felgende er derfor, hvorvidt
den praktiske anvendelse af lovgivningen
understatter, at foraeldre til bern med heretab
kan varetage deres barns tarv.

KAPITEL 4 - DANSK RET
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KAPITELS

BORN MED HORETAB | DANMARK

Som beskrevet i indledningen sa fades barn
med hgretab i dag ind i en ganske anden
verden end for fa artier siden. Ikke mindst
indfarelsen af neonatal herescreening, den
teknologiske udvikling og den ggede inklusion
har haft enorm betydning. Men ogsa Danmarks
ratifikation af Handicapkonventionen og
anerkendelsen af tegnsprog baer have betydning
for bern med haretab.

Nedenfor vil det blive analyseret, hvilke
udfordringer barn med haeretab og deres
foraeldre star over for i dag, med saerligt fokus
pa hvorvidt praksis i Danmark stemmer overens
med de menneskeretlige forpligtelser. Malet
er med andre ord at belyse, hvorvidt den
virkelighed bern med hgretab meder i dag, ger
foraeldrene i stand til at varetage deres barns
tarv, herunder understgtte, at deres barn far et

sprog.

Efter en kort introduktion om sprogets
betydning belyses det i afsnittet Hvilket sprog
skal barnet have, hvilke udfordringer foraeldre
til bearn med haretab star over for i forhold til

at vaelge, hvilket sprog deres barn skal have.
Herefter belyses det i afsnittet Hvordan skal
barnet laere sprog?, hvordan bern med hegretab

i Danmark laerer sprog. Og endelig belyses i
afsnittet Stette til bern med haretab, hvorvidt
foraeldre til barn med hgretab oplever at fa
tilstraekkelig og kvalificeret statte til at kunne
varetage deres barns tarv. Kapitlet afsluttes
med en sammenfattende diskussion af, hvorvidt
praksis i Danmark er i overensstemmelse med
Danmarks menneskeretlige forpligtelser.

SPROGETS BETYDNING

At give sit barn et sprog er en helt afggrende
forudsaetning for at sikre barnets videre
udvikling og dermed et vigtigt led i at
varetage barnets tary, jaevnfer kapitel 3 om
menneskeretten.

| dansk sammenhaeng har Socialministeriet
vaeret med til at saette fokus pa vigtigheden
af at kunne kommunikere ved at nedszette en
tvaerfaglig arbejdsgruppe til at se pa tilbud
og barrierer for mennesker med komplekse
kommunikationsbehov. Arbejdsgruppen
beskrev i 2013 vigtigheden af at kunne
kommunikere saledes:
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, Alle mennesker har behov for at
kommunikere — ogsa nar talesproget ikke
kan fungere som kommunikationskanal.
At vaere er at kommunikere. Alle sociale
relationer, al personlig udvikling og
identitet, al laering, al interaktion med
omgivelserne bygger pa og forudsaetter
kommunikation. (Socialministeriet
2013: 5)

Hvis et barn ikke kan eller har sveert ved at
kommunikere, er der fare for, at barnet pavirkes
alvorligt folelsesmaessigt, hvilket kan veere

en risikofaktor i forhold til barnets fortsatte
udvikling (Sundhedsstyrelsen 2011: 29).

HVILKET SPROG SKAL BARNET HAVE?
Et barns kommunikationsvej er for langt

de fleste bern givet pa forhand; barnet
overtager det sprog, som forzeldrene bruger.
Foraeldrenes modersmal bliver barnets
modersmal. For bgrn med hegretab er det dog
ikke sa enkelt. For det farste fordi foraeldrene
aktivt skal tage stilling til, hvilket sprog de
gnsker, at barnet skal have, da barnets sprog
ikke “kommer af sig selv”. For det andet fordi
foraeldrene skal beslutte, hvordan de gnsker at
deres barn skal lzere et eller flere sprog.

Igennem artier har det vaeret en selvfalge,

at barn med betydeligt hgretab skulle lsere
tegnsprog for at fa en vej til at kommunikere. Sa
enkelt er det ikke i dag. Teknologisk udvikling
har gjort det muligt for nogle bgrn med hgretab
at opna funktionel harelse og talesprog, om
end det ikke lykkes for alle, som gnsker det.

For de fleste foraeldre med et barn med
nyopdaget heretab er valget med hensyn til
sprog ligetil. Langt de fleste bern med heretab
har saledes hgrende foraeldre, og det opleves
som naturligt for disse foraeldre at anske,

at deres barn far mulighed for at komme til

at hare og leere et talesprog. Naesten alle
foraeldre, hvis barn bliver tilbudt Cl, tager
saledes ogsa imod dette.

Men der er stadig foraeldre, for hvem
ambitionen om, at deres barn kommer til at
hare (far lyd), ikke er sa entydig. Saledes er
der ogsa en ganske lille procentdel, under 3
procent jeevnfer SFI's undersggelse fra 2014,
som takker nej til, at deres barn skal have Cl.

| disse tilfaelde kan det for den starste dels
vedkommende antages at der er tale om
foraeldre, som selv er deve og taler tegnsprog.

Valget for disse foraeldre star mellem, hvorvidt
barnet kun skal laere tegnsprog eller barnet
skal have Cl eller hgreapparat og dermed
mulighed for at laere bade tegnsprog og
talesprog. For foraeldre i en sadan situation kan
det vaere vanskeligt at ville tage et andet valg
end flertallet; at vaelge tegnsprog som barnets
sprog og fravaelge hareteknologi. En mor, som
instituttet har talt med, beskriver det saledes:

De andre [sundhedspersonalet] har helt
klart argumenteret for, at han skulle have
Cl. Men det gnskede jeg ikke. Han er jo
fodt dov. Og sadan er det. Ligesom os.
Det er der ikke noget odigst i. Jeg har jo
ikke gnsket at lave noget om pa mig. Sa
jeg har sagt nej til det. (Informant 1)



Moren beskriver, hvordan hun oplevede, at
lzegen nermest truede hende til at give barnet
Cl, fordi barnet ifalge laegen ville fortryde det,
hvis barnet ikke fik Cl, og bebrejde sin mor det.
"Sa jeg har graedt. Jeg har graedt meget.” Ogsa
den talepaedagog, der skal stgtte barnetiat
leere tegnsprog, har ifalge moren flere gange
talt mere end varmt for, at barnet fik Cl. Moren
har oplevet dette som utroligt kraenkende.

, , Hun [talepaedagogen] var sikker pa,
at han blev ensom, isoleret. Det var et
forkert valg, jeg havde taget, og det var
min skyld, at han er dov. Det var min
skyld! Men det er jo ikke min skyld!

HVORDAN SKAL BARNET LARE SPROG?
Uanset hvilket sprog man som forzeldre
gnsker, at ens barn skal have, bliver den naeste
praktiske udfordring, hvordan barnet skal leere
sproget.

De foraeldre, som gnsker, at deres barn skal
laere talesprog (barn med Cl eller horeapparat),
mader en virkelighed, hvor teknologien til
stadighed og med hgj hastighed udvikler

og @&ndrer sig. Det er derfor nadvendigt
kontinuerligt at vurdere og zendre pa de

tilbud og den stgtte, man giver bgrnene med
hareteknologi og deres foraeldre.

Sundhedsstyrelsen foreskriver i de

Kliniske retningslinjer for paediatrisk
Cochlear Implantation i Danmark, at den
evidensbaserede Audio Verbal Therapy (AVT)
tilbydes til bern med Cl (Sundhedsstyrelsen
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2012a: 8). Dette er saledes tilfeeldet i dag, hvor
barn med Cl tilbydes et ars AVT. Metoden er
en foraeldreinvolverende tilgang, hvor barnet
modtager traening, som i praksis i hgj grad
varetages af foraeldrene i hjemmet. Der er
fokus pa det auditive; at barnet skal laere at
hore og tale.

Ifalge de kliniske retningslinjer er potentialet
ved optimal behandling, at barnene opnar
alderssvarende talesprog. Potentialet for

bern med andre handicap ud over hgretabet
beskrives dog saledes, at der er bred klinisk
erfaring for, at bernene kan udvikle hgrelse og
talesprog, som ikke havde vaeret muligt uden Cl
(Sundhedsstyrelsen 2012a: 8).

Institut for Menneskerettigheder har talt med
flere foraeldre, for hvis barn hgreteknologi
sammen med AVT har betydet, at bgrnene

i dag har et alderssvarende eller naesten
alderssvarende talesprog, hvilket foraeldrene
beskriver som fantastisk (Informant 5, 7 og 10).

Potentialet ved AVT synes dog endnu ikke fuldt
ud indfriet for alle barn. Bern, som modtager
AVT i Danmark, opnar saledes i dag ikke altid
alderssvarende sprog (Percy-Smith et al 2013:
194-199). Decibel, der er en landsforening for
bern og unge med hgretab, har dog igangsat
et forskningsprojekt, som blandt andet har til
formal at dokumentere, hvorvidt en 3-arig AVT-
indsats vil forbedre bgrnenes sprog.©®

Hertil kommer de fa barn, som intet eller
naesten intet udbytte har af deres Cl, og som
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derfor slet ikke eller kun i meget begraenset
omfang opnar at kunne tale og/eller hare,
jeevnfer afsnittet Barn uden sprog, side 571.

Det er omdiskuteret, hvorvidt den i dansk
sammenhaeng fremherskende tilgang, som
folger af AVT som metode, hvor der som
udgangspunkt udelukkende fokuseres pa
verbal sprogtilegnelse, nar behandling med
horetekniske hjeelpemidler vaelges, er den
rette fremgangsmade. Eksempelvis anbefales
AVT i Danmark i de kliniske retningslinjer for
barn med Cl med henvisning til evidensen

for metoden, mens en systematisk
litteratursegning fra Nasjonalt kunnskapssenter
for helsetjenesten i Norge i 2011 konkluderer,
at der ikke kan siges noget entydigt om, hvilke
kommunikationsformer der har starst effekt pa
bern med ClI (Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten 2011).

Instituttet har talt med en raekke professionelle
0g privatpersoner, som har udtrykt stor tiltro til
AVT som metode. Men instituttet har ogsa talt
med en raekke professionelle og privatpersoner,
som har udtrykt en bekymring i forhold til den
nuvaerende anvendelse af AVT. Bekymringen
gar pa, at tiltroen til AVT maske er for ensidig og
kan vaere med til at begraense brugen af andre
kommunikationsformer for bern, som ellers
kunne have haft glaede deraf.

Det norske Barneombuddet rettede i 2008
henvendelse til det norske Helse- og
omsorgsdepartement. Henvendelsen beskrev
Barneombuddets bekymringer i forhold til
rehabiliteringen af begrn med Cl. Pa baggrund
af et par konkrete eksempler udtrykte
barneombuddet saledes pa davaerende
tidspunkt bekymring i forhold til om den
sproglige, sociale og psykologiske udvikling
hos barn med Cl blev varetaget.

Barneombuddets oplyser over for Institut for
Menneskerettigheder, at henvendelsen til
Helse- og omsorgsdepartementet forte til en
debat i Norge om brug af tegnsprog og andre
former for stette til sproglig udvikling for barn
med hagretab. Barneombuddet har dog ikke
siden arbejdet med omradet og kan derfor ikke
sige, hvor udviklingen er i dag.

TEGNSPROG

Der bliver i dag faerre og feerre barn, som
taler tegnsprog, hvilket hovedsageligt
skyldes den teknologiske udvikling. At der
bliver faerre og faerre, der taler tegnsprog,
udfordrer pa et praktisk niveau muligheden
for at laere og bruge tegnsprog. Men pa et
mere grundlaeggende niveau udfordrer det
o0gsa tegnsprogsbrugernes kultur og identitet,
hvilket har vaeret medvirkende arsag til, at flere
familier, hvis bern taler tegnsprog, har valgt at
flytte til Sverige.®’



Instituttet har talt med en af disse familier
(Informant 3). Familien beskriver, hvordan de
flyttede, fordi de oplevede manglende accept
af tegnsprog i Danmark. | Danmark oplevede
de, at skolen besluttede at dele bgrnene med
horetab i hold med henholdsvis barn med

Cl og bgrn uden Cl. Selv i fag som gymnastik
og slajd, hvor sproget ikke er baerende for
undervisningen. Andringen skyldes ifalge
familien, at foraeldrene til bernene med Cl
ikke gnskede, at deres born skulle udsaettes
for tegnsprog. Det oplevedes som manglende
accept og havde som konsekvens, at deres

barn, som talte tegnsprog, folte sig anderledes.

Blandt andet pa den baggrund valgte de at
flytte til Sverige. Men det var en vanskelig
beslutning, og de forventer, at de vil flytte
tilbage til Danmark, nar deres tre barn, der

alle taler tegnsprog, har afsluttet deres
skolegang. At veere flyttet til Sverige er saledes
udelukkende en praktisk lasning i den periode,
hvor deres barn gar i skole.

En anden familie, som instituttet har talt med,
overvejer pa nuvaerende tidspunkt at flytte

til Sverige (Informant 4). Det ene af deres

tre born taler tegnsprog og skal snart starte i
skole. Faren fortzeller, at de har besagt skoler i
Sverige og overvejer pa nuvarende tidspunkt,
hvorvidt de skal flytte, inden barnet skal starte
i skole. Ikke fordi familien har udlaengsel, men
fordi tilbuddene til og anerkendelsen af bern
med tegnsprog er bedre i Sverige.
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Det svenske sprograd har i 2014 udgivet en
rapport om svenske bgrns muligheder for at
have adgang til tegnsprog samt kommer med
anbefalinger til, hvad der kan ggres for at styrke
tegnsproget (Lyxell 2014). Mulighederne for
at laere tegnsprog er saledes blevet vaesentligt
forringet over de seneste artier. Dette pa trods
af, at den svenske sproglov fra 2009 fastsaetter,
at samfundet skal fremme og beskytte svensk
tegnsprog. Saledes skal det vaere muligt at
lzere, udvikle og tale tegnsprog.

Otte forskellige svenske interesse-
organisationer (deveforbund/hareforeninger)
har udgivet en pjece, hvori de beskriver, hvorfor
de mener, at tosproglig tilgang til bern med
horetab er den rette vej.58

BORN UDEN SPROG

Der findes ikke en opgarelse over, hvor mange
born med hgretab der ikke har et sprog.
Instituttet er bekendt med tre born, hvis
horetekniske hjeelpemiddel har vist sig ikke at
kunne hjzelpe dem, med det resultat, at deien
forholdsvis sen alder reelt star uden sprog:

* Et barn med CHARGE-syndrom, hvor det,
forst da barnet er i barnehavealderen, opgives
at anvende hgreteknologiske lgsninger, og
tegnsprog derfor ivaerksaettes (Informant 4).
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* Et andet barn med CHARGE-syndrom
i bornehavealderen, hvor det netop er
konstateret, at barnet ikke har effekt af
hareteknologiske l@sninger, hvorfor familien
nu gnsker tegnsprog iveerksat (Informant 9).

» Et barn i ferskolealderen, somidag
har et yderst begraenset sprog (enkelte
ord). AVT fortsaettes dog, hvorfor tegn
stort set ikke anvendes. | hverdagen
anvendes dog piktogrammer, hvilket letter
kommunikationen (Informant 8).

Bernene star i dag i en meget sarbar situation,
hvor de i en meget sen alder star uden eller
naesten uden sprog, hvilket forseldrene og
givetvis ogsa bgrnene oplever som meget
frustrerende.

Eksempelvis beskriver moren til et af barnene,
som ikke haft gleede af Cl, hvordan det har haft
store konsekvenser for bade barnet og familien
(Informant 9). Moren forteeller, hvordan hun
undervejs i forlgbet har spurgt pa hospitalet,
om det ikke var en ide, at hun begyndte at

laere tegnsprog. Ifalge moren har hospitalet
dog sagt, at det var der ingen grund til. | dag
fortryder moren, at hun fulgte dette rad, da hun
nu star i en situation, hvor barnet stadig ikke har
noget sprog, og hvor hun ikke selv er i stand til
at fremme sit barns sproglige udvikling, fordi
hun stort set intet tegnsprog kan.

STOTTE TIL BORN MED HORETAB
Uanset hvilket eller hvilke sprog man som
foraeldre gnsker til sit barn, og uanset hvordan

man gnsker, at barnet skal tilegne sig sit sprog,
sa er der behov for stette til bade barn og
familie.

Stetten ydes i ferste omgang i sundheds-
vaesenets regi, seerligt i forhold til bern med
Cl, som jaevnfer de kliniske retningslinjer pa
omradet har mulighed for et forleb af et ars
varighed. Men for bade disse bgrn og for de
gvrige barn med hgretab er der ogsa behov for
stotte fra kommunen eller VISO.

Pa en raekke omrader synes der dog at veere
barrierer i forhold til at fa tilstraekkelig og
kvalificeret stotte.

MANGEL PA AUTOMATIK

Tilsyneladende er der i praksis naesten igen
kommunale indsatser, som saettes i gang

af sig selv. Saledes beskrives det stort set
samstemmende, at man som forzeldre i dag
selv skal ops@ge tilbuddene fra kommunerne.
En mor beskriver det saledes:

, , For jeg fik et handicappet barn, sa troede
jeg nok, at man fik besked om, at det og
det kan | fa og sadan og sadan. En mappe
for det. Men sadan er det ikke. Man er
fuldstaendig overladt til sig selv og sin
egen evne til at forsta systemet og til at
kraeve sin ret. Eller sin pligt. Der er ikke
et system, der tilbyder hjzelp. Og det er
sveert. (Informant 8)

Det kraever saledes en massiv indsats fra
foraeldrenes side at finde ud af, hvilken stotte
der kan vaere relevant for netop deres barn,



samt at finde ud af, hvordan de kan s@ge om
den relevante stotte. Flere forzeldre stiller
spergsmalstegn ved, at man skal sege om hvert
eneste tilbud eller stotte, som barnet eller
familien har behov for. Det kan opleves som at
ga tiggergang og som veerende nedvaerdigende
0g nedslidende.

, , Det var hardt at fa af vide, at hun var dov.
Men det vaerste var, at jeg ikke kom pa
skole med det samme. Jeg havde et totalt
desperat behov. Giv mig noget, sa jeg kan
kommunikere med hende. Og sa skal du
op og ga tiggergang. Det er simpelthen
sa udmattende. (Informant 2)

TIDSMASSIG FORSINKELSE

Hertil kommer, at den manglende automatik

i, at der gives tilbud til bern med heretab, kan
have den konsekvens, at tilbud om statte eller
undervisning forsinkes tidsmaessigt. En far,
hvis barn har vist sig hverken at have glaede

af Cl eller ABI (elektroder indopereret pa
hjernestammen), oplever, at muligheden for
at fa stotte til at laere og bruge tegnsprog til
barnet forhales tidsmaessigt i mange maneder,
fordi barnet farst skal igennem en langvarig
undersggelse gennemfert af Peedagogisk
Psykologisk Radgivning.

, Og det er jo ikke raketvidenskab, vel.
Det er relativt logisk, at det forholder sig
sadan, nar man er dgv. Man kan jo for
helvede ikke udvikle sig uden et sprog,
hvis man er dov. (Informant 4)
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Nar der konstateres haretab hos et barn i
Norge, har hospitalet mulighed for at kontakte
den statslige specialpaedagogiske tjeneste,
Statped. Statped tilbyder familien besag af
deres sakaldte straksteam.

Straksteamet er et tvaerfagligt team, som

kan besvare foraeldrenes spgrgsmal om
hjeelpemidler, fremtiden for deres barn og give
praktiske rad. | tillaeg hertil arrangerer Statped
mader, hvor foraeldre til bern med hgretab
mades, og hvor det tidligere samspil mellem
barn og foraeldre er temaet.

Gudmund Eikli, seniorradgiver ved

Statped, oplyser, at det er en vigtig force

ved straksteamet, at de kan tilbyde stotten
hurtigt og ikke skal vente pa henvisning fra
kommunen. Det ville tage alt for lang tid i
forhold til foraeldrenes behov for at fa en hurtig
opfelgning.

| forleengelse af besagene fra straksteamet
tilbydes familierne tre forskellige kursustilbud:

* Se mitt sprak, der er et omfattende
tegnsprogskursus pa 1000 timer for forzeldre
til bern med hegretab, fra barnet er fgdt, til det
er16 ar.

* Hor mitt sprak, som er et mere begraenset
kursustilbud pa 120 timer til foraeldre, hvis
primaere gnske er, at deres barn leerer
talesprog.

* God start, som er en introduktion til de to
andre tilbud.
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Hertil kommer, at det for faren forbliver uklart,
hvad malet med psykologundersagelsen
erirelation til, at hans barn skal laere
tegnsprog. Havde barnet vist sig ikke at have
et alderssvarende kognitivt niveau (barnet har
CHARGE-syndrom), skulle barnet sa ikke have
haft stotte til at laere tegnsprog?

Den lange ventetid er szerlig problematisk for
born med hgretab, da sprog helst skal lzeres sa
tidligt som muligt. Jo tidligere man stimuleres
sprogligt, jo lettere er det at laere et sprog.
Evnen til at laere sprog mistes saledes med
alderen.

UHENSIGTSMASSIG KASSETANKNING

Flere foraeldre beskriver, hvordan de i bade
sundhedsvaesenet og fra kommunens side
mader en uhensigtsmaessig kassetaenkning.
Tilbud og stette er er saledes i flere tilfeelde
knyttet op pa, hvorvidt barnet bruger talesprog
eller tegnsprog. Selvom virkeligheden maske
er, at barnet anvender begge dele.

, Hver gang vi tog nogle valg, stedte vi pa
et system, som ikke bakkede op om vores
valg. (Informant 5)

Foraeldrene oplever heller ikke altid den
nedvendige fleksibilitet i forhold til at

barnets behov sendrer sig over tid. Det er
gennemgaende, at foraeldrene eftersporger et
sterre fokus pa og fleksibilitet i forhold til deres
barns individuelle behov og udvikling over tid.

UTILSTRAKKELIG STOTTE

Flere forzeldre beskriver, at det antal stotte-
timer, deres barn tildeles, ikke ngdvendigvis
svarer til det antal stgttetimer, deres barn
modtager. Det kan blandt andet skyldes, at
timetallet i nogle tilfaelde ogsa rummer tid
til forberedelse og administrativt arbejde.
Desuden har foraeldrene ikke ng@dvendigvis
indflydelse pa, hvornar timerne laegges.

Og endelig kan det vaere et problem, at
paedagogen ikke er tilstraekkelig kvalificeret til
at sikre barnets sproglige udvikling, f.eks. ved
ikke at have tilstraekkelig viden om AVT eller
ikke have et tilstraekkeligt udviklet tegnsprog.

, , Og [institutionen] fik en ekstra person til
at statte [barnet]. Men de timer gik til alt
muligt andet. Sygdom blandt personalet,
opsigelser og sa videre. S& [barnet] var
overladt til sig selv. Og han kunne ikke
klare selv at lege med de andre. S3 vi
fandt ham ovre i et hjgrne siddende
alene. Og ofte uden Cl. De havde taget
dem af. Jeg havde sagt til dem, at de
skulle passe pa dem, for de er dyre for
kommunen. Og sa havde de valgt at tage
dem af, for at de ikke skulle blive vaek i
sandkassen eller andre steder.
(Informant 8)

URIMELIGE KOMMUNALE FORSKELLE

Endelig er det en generel oplevelse, at der er
store forskelle kommunerne imellem i forhold
til den statte, kommunerne tildeler. Det opleves
som urimeligt, at bern i nabokommunen far
meget mere eller en helt anden stotte end ens



eget barn. Der synes at vaere enighed om, at
det er ngdvendigt med en individuel vurdering
af, hvilke tilbud det enkelte barn skal have. Men
for nogle foraeldre forekommer forskellen i
vurderingerne for stor, urimelig eller tilfaeldig.

STOTTE | SKOLEN

Ogsai et lidt laengere perspektiv, nar

bornene begynder i skole, synes der at veere
udfordringer, som der endnu ikke er taget

hand om. For det farste betyder den ggede
inklusion samt den teknologiske udvikling, at
de fleste bgrn med horetab i dag inkluderes i
den almindelige folkeskole, jaevnfer Ministeriet
for Barn og Undervisnings kortlaegning af
specialundervisningstilbud (Ministeriet for Bern
og Undervisning 2012).

Det stiller nye krav til folkeskolen. Eksempelvis
behovet for god akustik i klasselokalerne,
hvilket i praksis kan ende som en individuel
kamp mellem den enkelte skole og forzeldrene
(Informant 5). SFI's undersagelse fra 2014
viser, at af de 269 bagrn med haretab, som
indgar i undersggelsen, anvender 52 pct.
hjeelpemidler sasom FM-anlaeg, teleslynge
eller forstaerkertelefon (SFI 2014: 42).

For det andet er der stadig elever, som

har hgretab, og som har behov for mere
specialiserede tilbud, end der i dag kan
tilbydes i den almindelige folkeskole. |

praksis er det dog vanskeligt at opretholde de
specialiserede tilbud, sasom daveskolerne,
fordi der efterhanden er sa fa elever, hvorved
det ogsa bliver meget vanskeligt at opretholde
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den specialiserede viden, der er ngdvendig
(Andersen 2014).

SARLIC STOTTE VED YDERLIGERE
FUNKTIONSNEDSATTELSER

Som beskrevet i kapitel 2 sa har en betydelig
andel af barnene med hgretab ogsa andre
handicap.

Det er instituttets indtryk, at disse barn har
endog meget store udfordringer. Eksempelvis
har to af de tre barn, hvis forzeldre instituttet
har talt med, og hvor bgrnene intet eller
naesten intet sprog har, yderligere funktions-
nedszettelser.

Udfordringerne for bernene med heretab og
yderligere funktionsnedsaettelser skyldes dels,
at 1+1i denne sammenhzeng er mere end 2,
som en medarbejder ved Langelinieskolen

i Kebenhavn beskriver det. Saledes skal der
bade tages hensyn til barnets forskellige
funktionsnedsaettelser hver for sig og til,
hvordan funktionsnedsaettelserne influerer pa
hinanden, hvilket kraever meget specialiseret
viden. Dels at et hgretab er et usynligt
handicap, hvorfor der i praksis nogle gange sker
det, at hgretabets betydning nedprioriteres i
forhold til barnets andre udfordringer, som kan
vaere mere abenlyse eller akutte.

| praksis har det den konsekvens, at bgrn med
heretab og yderligere funktionsnedszttelse
ikke altid bliver madt med tilstraekkeligt
specialiseret viden og heller ikke far den
tilstraekkelige eller korrekte stotte.
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DISKUSSION OG OPSAMLING

Fokus i ovenstaende kapitel har vaeret at belyse,
hvorvidt det i praksis er muligt for foraeldre

til born med horetab at varetage deres barns
tarv, herunder understgtte, at deres barn far et

sprog.

VALG AF SPROG | ET MENNESKERETLIGT
PERSPEKTIV

| lyset af de menneskeretlige forpligtelser er
det afgerende, at foraeldrene har mulighed
for at varetage deres barns tarv, herunder give
deres barn et sprog, saledes at barnet har
mulighed for at udvikle sig.

For de fleste forzeldre er det ligetil at veelge,
hvilket sprog de gnsker, at deres barn skal lzere.
Foraeldrene gnsket, at deres barn overtager
deres modersmal, hvilket for langt hovedparten
vil sige talesprog.

Jeevnfer FN's Handicapkomité bekymring
over, at nogle bgrn med hgretab i Danmark
forhindres i at laere og bruge tegnsprog, er det
ogsa instituttets vurdering, at foraeldre, som
vaelger at deres barn skal laere tegnsprog, star
over for uforholdsmaessigt store udfordringer.

Born med hgretab har saledes en ret til at
laere og til at tale tegnsprog, hvis foraeldrene
vaelger dette, og uanset hvorvidt eller hvilken
teknologisk behandling de i gvrigt matte
modtage. Det betyder ikke, at barn med
haretab skal laere tegnsprog. Men det betyder,
at foraeldre til bern med heretab skal have en
reel mulighed for at vaelge tegnsprog til deres

barn. Og at muligheden skal vaere til stede,
uanset at barnet matte have hgreapparat, Cl
eller andre hjzxlpemidler.

Fra et menneskeretligt synspunkt er det
endvidere afggrende, at foraeldrene modtager
en helhedsorienteret radgivning, som tager
udgangspunkt i, at et hgretab ikke nodvendigvis
er en barriere i sig selv, og at det er muligt

at vaelge tegnsprog eller et flersprogligt
perspektiv. Og eftersom foraeldrene (eller
andre, som matte veere barnets primaere
omsorgspersoner) uden sammenligning er

de vigtigste personer til at fremme barnets
sproglige udvikling, og da forzeldrene skal
varetage deres barns tarv pa baggrund af de
valg, som foraeldrene matte treeffe, sa er det
afgerende, at foraeldrene stottes i at fore deres
valg ud i livet.

| en situation som den nuvaerende, hvor der

er et markant flertal, som vaelger en bestemt
vej (den talesproglige), er det ekstra vigtigt, at
der fokuseres pa at sikre, at foraeldrene har et
reelt frit og informeret valg at traeffe i forhold til
deres barn, hvor ingen muligheder pa forhand
er udelukket.

AT LARE ET SPROG | ET MENNESKERETLIGT
PERSPEKTIV

Det er instituttets indtryk, at der er mange bgrn
med hegretab, som i dag opnar en funktionel
horelse og et alderssvarende talesprog, hvilket
for fa artier siden ikke var muligt. Forzeldrene
til disse barn beskriver det som fantastisk, at
deres barn er naet dertil, hvor de er.



Men det er samtidig instituttets indtryk, at
derinogle tilfeelde er et misforhold mellem
foraeldrenes gnsker pa deres berns vegne

0g sa de samfundsmaessige strukturer og
tilbud, foraeldrene og bernene mader i form
af sundhedsvaesenet og kommunale tilbud.
Der tegnes saledes et billede af, at foraeldrene
ikke altid mader respekt for deres valg eller har
mulighed for at viderefgre de vaerdier, de har
som foraeldre sammenholdt med malene for
deres barns fremtid.

Det er instituttets vurdering, at det fortsat bar
overvejes, hvorvidt tilgangen til bgrn med
heretab, i hejere grad end tilfaeldet er i dag,
bar afspejle vejen til at kommunikere som
spredt over et kontinuum fra mest oralt til mest
visuelt, og hvor bagrnene over tid kan bevaege
sig frem og tilbage pa dette kontinuum.

, , Modes of communication for children
with hearing loss are on a spectrum
from mostly oral to mostly visual [...].
Some children with Cis will learn to rely
heavily on their listening abilities. For
others, communicative competence
will include the use of sing language or
cued speech, either full-time or only in
academic stetting’s, or only for receptive
clarification. There is an assumption,
though, that if parents have sought a
Cl, they value their child’s auditory and
spoken language skills and intend to
devote energy to improving them. Not
all families of children with hearing loss
share these values, and parent choice
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should always be respected. Parents
should be encouraged to select the
options for their child that reflect the
values they hold a parents, consistent
with their goals for their child’s future.
(Ganek et al. 2012:179)

En sadan tilgang synes at understatte
forskellige sprogs ligevaerdighed samt undgar
at “leegge alle 22g i en kurv”, hvilket i sig selv
kan veere en sikkerhed (jaevnfer Kermit 2017).
Samtidig er tilgangen karakteriseret ved et
helhedsorienteret syn pa barnet. Endvidere
bor muligheden vaere til stede for at forzeldre
vaelger en flersproglig tilgang til deres barn.

| forhold til b@rn som skal lzere og tale
tegnsprog, er det afgerende, at deres
naermeste omgivelser kan tegnsprog. Det

er saledes i hverdagen, sproget laeres. Bade
foraeldre, seskende og andre nzertstaende med
jaevnlig kontakt til barnet ber saledes have
mulighed for at laere tegnsprog, hvis de ikke
kan det i forvejen. Endvidere er det afgarende,
at barnet i sit dagtilbud mgdes af personer, som
kan et tilstraekkeligt og kvalificeret tegnsprog.

| forhold til barn uden sprog er det ikke muligt
for instituttet at vurdere, praecist hvornar der i
konkrete tilfaelde bar suppleres med en form
for visuel kommunikation, endsige saette en
generel grense i form af en aldersgraense.

Det er i hgj grad en medicinsk og paedagogisk
problemstilling, som fagfolk pa disse omrader
ma vurdere. Men man boer have med i sine
overvejelser, hvorvidt det er rimeligt i forhold til
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de bgrn, som ikke umiddelbart bliver hgrende
ved hjzelp af hereteknologi, at de far sat deres
sprogudvikling pa pause, til det er afklaret,
hvorvidt talehabilitering nytter (jaevnfer Kermit
2011). Under alle omsteendigheder bar det
altid indga i overvejelserne, at tegnsprog er et
ligevaerdigt sprog, og at bgrnene skal modes
med respekt for de udviklingsmuligheder,

de har, og med en ret til at bevare deres
identitet. Samt at barnenes foraeldre skal gives
tilstraekkelig information og radgivning til at
kunne varetage deres barns tarv, herunder give
deres barn et eller flere sprog.

| forhold til i praksis at fa den stotte, som
familierne har behov for, og som kommunerne
er forpligtet til at yde, sa beskriver nogle
forzeldre en stor frustration pa en raekke
omrader: at de selv skal vaere opsggende;

at den kommunale sagsbehandling er
langsommelig, hvilket kan betyde, at der

gar kostbar tid til spilde i barnets sproglige
udvikling; at bade sundhedsvaesen og
kommuner er peget af en kassetankning, som
ikke ngdvendigvis er i overensstemmelse med
den virkelighed, som foraeldre og bern lever

i; at den ivaerksatte statte i nogle tilfaelde er
utilstraekkelig eller underkvalificeret; at store
kommunale forskelle opleves som urimelige; at
skoletilbuddene til barn med hgretab ikke altid
er fulgt med udviklingen; samt at barn med
funktionsnedsazettelser ud over hgretabet star
over for uforholdsmaessigt store udfordringer.

Set i forhold til den nuvaerende kommunale
praksis er det gennemgaende indtryk, at der

er behov for en hurtigere, mere opsggende og
helhedsorienteret tilgang fra kommunernes
side. Herved vil der vaere mulighed for, at den
kommunale praksis i hgjere grad, end tilfaeldet
er i dag, understatter foraeldrenes mulighed for
at varetage deres barns tarv.
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Berneombudsmanden i Finland har i 2012
udgivet rapporten "Snalla, titta pa mig!”
Vaxelverkan och vadlbefinnande i déva

och hérselskadade barns liv (Den finske
Borneombudsmand 2012). | rapporten
beskrives barn med haeretab og deres foraeldres
synspunkter og oplevelser pa baggrund af et
stort interviewmateriale.

Barneombudsmanden har pa baggrund af
rapportens konklusioner fremsat en lang raekke
anbefalinger rettet mod beslutningstagere,
som har indflydelse pa situationen for barn
med hgretab. Udgangspunktet er, at bgrn med
heretab forst og fremmest er barn, hvilket
deres hverdag skal afspejle. Hernaest anbefaler
Ombudsmanden blandt andet:

» At spaendingerne mellem hgreomradet og
tegnsprogsomradet ber opleses og i stedet
blive en ressource i arbejdet for barn med
haoretab.

« At familier, hvor der er bern med haretab, skal
have tilstraekkelig staotte.

At familier, hvor der er bern med haretab,
skal have tilstraekkelig og vidensbaseret
information om forskellige mader at
kommunikere pa.

At familiens beslutninger skal respekteres.

» At det er samfundsmaessig forpligtelse at
respektere og vaerdszette tegnsprog samt
at forhindre, at brugere af tegnsprog bliver
diskrimineret.
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KAPITEL 6

KONKLUSION OG ANBEFALINGER

Alle mennesker har ret til et sprog, og barn har
ret til personlig udvikling.

| forhold til barn med hgretab skal indholdet

af rettighederne til et sprog og til personlig
udvikling forstas i overensstemmelse med
Handicapkonventionens grundlzeggende
principper om vaerdighed, selvbestemmelse,
ikke-diskrimination, inklusion, respekt for
forskellighed og lige muligheder. For at
imgdekomme disse grundlzeggende principper
er det afgarende, at staterne ivaerksaetter
seerlige tilbud, sa forzeldre til bern med hgretab
effektivt og reelt kan varetage deres barns tary,
0g sa barnene blandt andet herigennem kan fa
skabt udviklingsmuligheder og identitet.

Institut for Menneskerettigheder har
konstateret, at der i dag er baorn i Danmark
med haretab, som oplever ungdvendige
begraensninger i deres udviklingsmuligheder
som felge af manglende stotte fra
myndighederne. Instituttet har pa denne
baggrund og med udgangspunkt i rapportens
analyser formuleret nedenstaende
anbefalinger.

RETNINGSLINJER FOR TILBUD TIL BGRN
MED HORETAB

Det er positivt, at Socialstyrelsen i april 2015
udgiver en forlabsbeskrivelse for bern med
haretab. Forlgbsbeskrivelsen har til hensigt at
beskrive den faglige ramme for kommunernes
indsats i forhold til bern med hegretab.

| forhold til retningslinjer for de tilbud,

som bgrn med horetab modtager i
sundhedsvaesenets reqi, eksisterer der i dag
kun retningslinjer for det tilbud, der gives til
barn, som far Cl. At der ikke eksisterer kliniske
retningslinjer for udredning, behandling og
rehabilitering for de avrige barn, som far
konstateret et hgretab, indebaerer en risiko
for, at tilbuddene til disse bern praeges af
tilfaeldigheder.

Institut for Menneskerettigheder anbefaler,

at Sundhedsstyrelsen tager initiativ til at fa
udarbejdet nationale kliniske retningslinjer for
udredning, behandling og rehabilitering af alle
born med horetab.

RADGIVNING TIL FORALDRE TIL BORN
MED HORETAB

| dag opdages hgretab i langt de fleste tilfaelde,
mens barnet er helt spaedt. Opdagelsen
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af heretab efterfalges af en periode, hvor
horetabet udredes, og barnet diagnosticeres.
Denne periode straekker sig for mange bgrn
over adskillige maneder.

Foraeldre har i denne periode behov

for radgivning. Radgivningen ber pa

et vidensbaseret grundlag indebaere
helhedsorienteret information om de
forskellige sproglige muligheder, der er for
barnet. Radgivningen ber vaegte foraeldrenes
frie valg i forhold til varetagelsen af barnets

tarv. Der kunne hentes inspiration fra de tilbud,

Statped i Norge giver.

| forleengelse heraf og i trad med menneske-
rettighederne skal tegnsprog praesenteres for
foraeldrene som en reel mulighed for deres
barn. Radgivningen bar indebazere information
om tegnsprogsmiljoet og devekulturen i
Danmark, og for foraeldre med interesse
derfor ber der henvises til organisationer for
deove samt vaere mulighed for at mede dove
rollemodeller, der taler tegnsprog.

Institut for Menneskerettigheder anbefaler,
at foraeldre, hvis barn far konstateret horetab,
ud over henvisning til en audiologisk klinik
far et tilbud om en mere helhedsorienteret
radgivning om mulighederne for livet

med horetab, straks efter at horetabet er
konstateret.

STOTTE TIL BORN MED HORETAB
| dag oplever nogle forzeldre til barn
med hgretab, at det er en langvarig og

ressourcekraevende kamp at fa den ngdvendige
stette til, at kunne sprogstimulere deres barn
tilstraekkeligt og kvalificeret. Det betyder,

at vigtige maneder eller sagar ar af barnets
udvikling forpasses. Dels fordi barnet i denne
periode slet ikke eller kun har begraenset
mulighed for at kommunikere. Dels fordi tiden

i sig selv er en afgerende faktor i forhold til
sprogtilegnelsen, da "det abne vindue” for at
tillaere sprog fortrinsvis findes i de forste levear.

Foraeldre til bern med hgretab skal pa
baggrund af tilstraekkelig information

traeffe beslutning om, hvordan de gnsker,

at deres barn skal leere at kommunikere.

| den forbindelse er det en statslig
forpligtelse, som i praksis er uddelegeret

til regioner og kommuner at sikre statte til,

at barnet har mulighed for at udfolde de
udviklingsmuligheder, barnet har. Kun saledes
kan foraeldrene varetage barnets tarv, herunder
sikre barnet et sprog, som barnet kan udvikle
sig optimalt igennem.

Institut for Menneskerettigheder anbefaler,
at barn med horetab far en klar ret til per
automatik at modtage den ngdvendige stotte
og de ngdvendige undervisningstilbud, kort
efter at horetabet er konstateret. Stotten skal
gives med udgangspunkt i barnets behow.

TEGNSPROG TIL NERTSTAENDE

For bgrn, som taler tegnsprog enten alene eller
i kombination med talt sprog, er det afgerende,
at de har mulighed for at kommunikere med
deres naertstaende. Skal tegnsprog veere et



kommunikationsmiddel i hverdagen, er det
nedvendigt, at deres naertstaende ogsa kan
sproget. Det bar derfor vaere muligt at laere
tegnsprog for foraeldre og sgskende til barn
med hogretab samt andre naertstaende, der har
jeevnlig kontakt med barnet.

Institut for Menneskerettigheder anbefaler, at
naertstaende til born med horetab skal have
mulighed for at fa stotte til at laere tegnsprog.

STOTTE TIL BORN MED HORETAB |
FOLKESKOLEN

Perspektiverne i ovenstaende raekker

videre end de allertidligste ar af barnenes

liv. Naerveerende rapport har fokuseret pa
barnenes tidligste ar, men for et reelt loft af
rettighederne for barn med haeretab er det
afgerende, at der eksisterer en plan for deres
vej gennem uddannelsessystemet.

Dette er ikke tilfeeldet i dag. Forzeldre oplever
at skulle keempe for, at deres barn mgder

en folkeskole, der er tilgaengelig for dem.
Foraeldre oplever, at der ikke ngdvendigvis
foretages den rimelige tilpasning, som barnet
har krav pa, eksempelvis i form af FM-anlaeg
og/eller forbedret akustik.

For de barn, for hvem tegnsprog er (en del

af) deres sprog, oplever foraeldrene, at det

er meget vanskeligt at fa den undervisning i
tegnsprog, som forzeldrene finder nadvendig.
Endvidere oplever forzeldre, at der mangler
lerere, som bade har et kvalificeret tegnsprog
og et tilstraekkeligt fagligt niveau. Og
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endelig oplever nogle forzeldre, at deres
born udelukkende tilbydes undervisning
pa specialskoler, hvis barnet har behov for
tegnsprog, pa trods af at barnet er kognitivt
velfungerende.

Institut for Menneskerettigheder anbefaler,
at der laves en handlingsplan for, hvordan
folkeskolen bliver tilgaengelig for elever med
horetab.

Instituttet anbefaler videre, at foraeldre til born
med hgretab sikres adgang til uafhangige
afgerelser om, hvorvidt deres barn modtager
den tilpasning og stotte, som barnet har behov
for, selvom barnet har behov for mindre end 9
timers ekstra stotte om ugen.

Instituttet anbefaler videre, at bekendtgorelse
om folkeskolens undervisning i tegnsprog
2ndres, sa det er foraeldrene, der afger, om
deres barn skal have undervisning i tegnsprog.

Instituttet anbefaler videre, at Undervisnings-
ministeriet laver en handlingsplan for, hvordan
det til enhver tid sikres, at der findes laerere i
folkeskolen, der taler et kvalificeret tegnsprog.

Endelig anbefaler instituttet, at det i trad
med retten til inkluderende undervisning
praeciseres, at undervisning i tegnsprog

kan tilbydes bade pa specialskoler og pa
almindelige folkeskoler, eventuelt for flere
elever pa samme skole, sa eleverne sikres et
tegnsprogsmiljg.
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INFORMANTER

INFORMANT 1

Dgve forzeldre med devt barn i vugge-
stuealderen. Foraeldrene gnsker ikke, at
deres barn skal have Cl. Barnet har i dag
hereapparater, men foraeldrene tror ikke, at
de har nogen effekt. Forzeldrene oplever
generelt manglende anerkendelse for deres
valg, eksempelvis fra sundhedssystemet, men
har ogsa haft vanskeligt ved at fa tilstraekkelig
konkret stotte til barnet, eksempelvis stotte
til, at barnet kan lzeere og bruge tegnsprog i sit
dagtilbud.

INFORMANT 2

Hgrende foraeldre med barn i teenagealderen.
Barnet har Cl, men har haft et gnske om at
bruge tegnsprog ved siden af, hvilket har vaeret
sveert at fa statte til og anerkendelse af.

INFORMANT 3

Dgve forzeldre med tre deve barn i teenage-
alderen. Alle bern kan tegnsprog og har faet Cl
i forskolealderen. Det ene barn harigennem de
seneste ar ikke brugt sit Cl, men har taget det
af blandt andet pa grund af bivirkninger sasom
hovedpine. De to andre bgrn bruger deres

Cl og har fuldt tale- og tegnsprog. Familien

er flyttet til Sverige, fordi de her oplever
sterre anerkendelse af tegnsprog og bedre
skoletilbud til bgrnene.

INFORMANT 4

Horende foraeldre med devfedt barn med
CHARGE-syndrom. Barnet, deridag er i
bernehavealderen, har haft Cl, men fik ikke
resultat heraf. Barnet har efterfolgende faet
ABI, men operationen lykkedes ikke, og

barnet forbliver saledes devt. Barnet er derfor
afhaengigt af tegnsprog. Barnet har forst faet
adgang til tegnsprog som kommunikationsform
i institutionen, da barnet er ca. 3,5 ar gammelt.
Foraeldrene har oplevet det som meget
problematisk, at der farst meget sent i forlabet
er blevet foreslaet brug af tegn til barnet,

samt at det har vaeret yderst vanskeligt at

fa tilstraekkelig stotte til barnets sproglige
udvikling i barnets daginstitution.

INFORMANT 5

Herende foraeldre til devfedt barn, der i dag
gar i indskolingen pa privatskole. Barnet

har et alderssvarende sprog. Foraeldrene
oplevede det som en ekstremt hard kamp at
fa anerkendelse af og statte til de tilbud, de
onskede til deres barn (AVT), hvorimod de
oplevede, at de sagtens kunne fa statte til at



leere tegnsprog. De har oplevet at sta meget
alene og skulle keampe med kommunens
kassetaenkning.

INFORMANT 6

Hgrende foraeldre til devfedt barn i teenage-
alderen samt to hgrende sgskende. Barnet har
leert tegnsprog og fik Cl kort efter skolestart.
Har dog de seneste ar oplevet flere bivirkninger,
sasom tics i ansigtet og hovedpine. Det ene CI
er fijernet, og det overvejes at fjerne det andet.
Barnet er meget taknemmelig for at have
tegnsproget at falde tilbage pa, selvom barnet
oplever, at der mangler anerkendelse af at veere
tegnsprogsbruger i Danmark.

INFORMANT 7

Horende foraeldre til et devfedt barn, som i
dag er i forskolealderen. Horetabet blev forst
opdaget omkring 7-manedersalderen, da
familien ved barnets fodsel var udstationeret

i et land, hvor man ikke foretager neonatal
harescreening. Efter at heretabet er
konstateret, far barnet efter fa maneder Cl,

o0g barnet har i dag et alderssvarende sprog.
Familien har, fra barnet blev opereret og frem
til i dag, faet kontinuerlig vejledning og traening
i AVT, hvilket efter familiens vurdering har
vaeret afgerende for barnets positive sproglige
udvikling. Familien bor stadig i udlandet, men
den professionelle del af AVT-traeningen

har fundet sted i Danmark. Familien har
derimod ikke vaeret i direkte bergring med de
kommunale tilbud, der almindeligvis ydes til
born med hgretab i Danmark.

BILAG

INFORMANT 8

Horende forzeldre til devfedt barn, som i dag
er i fgrskolealderen. Der blev ikke konstateret
noget hgretab ved neonatal herescreeningen.
Da barnet er omkring halvandet ar, er
foraeldrene dog selv overbeviste om, at deres
barn er devt. Barnet gar pa det tidspunkt i
almindelig vuggestue. Der gar dog endnu

et ar, for barnet far Cl. Herefter far barnet
genoptraening i et ar, dog uden store resultater.
Barnet overflyttes til specialbgrnehave, hvilket
foraeldrene er meget glade for, da der slet
ikke var tilstraekkelig statte til barnetiden
almindelige institution. Barnet deltageridagi
et “udvidet genoptraeningsforleb”, dog fortsat
uden de store resultater. Barnet er saledes i
praksis neesten uden sprog. Foraeldrene er
begyndt at anvende piktogrammer, hvilket de
oplever som en stor hjeelp i dagligdagen.

INFORMANT 9

Hoerende foraeldre til devt barn i bernehave-
alderen. Barnet har CHARGE-syndrom og har
derfor haft lange sygdomsperioder i sit liv.

Fik Cl som naesten toarig. Efterfalgende AVT-
treening gav dog ingen resultater, og moren
forsagte efter ca. et halvt ar at argumentere

for at begynde at anvende tegn til barnet samt
selv laere tegnsprog. Dette blev dog slaet hen
fra sundhedsvaesenets side. Efter ca. halvandet
ar med Cl blev det ved scanning konstateret,

at barnet ingen effekt har af Cl. Moren bruger
derfor nu sine ressourcer pa, at barnet og
familien skal laere tegnsprog, men oplever at fa
meget lidt stotte til dette.
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INFORMANT 10

Horende foraeldre til barn i barnehavealderen
med horetab. Haretabet blev konstateret
meget tidligt. Foraeldrene pressede pa, for

at barnet fik hgreapparater hurtigt, hvilket
lykkedes. Har efterfglgende faet flere ars AVT,
o0g barnet har i dag et alderssvarende sprog,
men har stadig lidt udfordringer i forhold til
udtalelse. Foraeldrene har sggt stotte til barnet
i daginstitutionen, hvilket ikke er blevet tildelt.



Med funktionel hgrelse menes, at fokus
ikke er pa, hvilken harelse der faktuelt kan
males, sadan som man ggr ved det kliniske
mal for harelse, men det er den enkeltes
oplevelse af, hvordan herelsen fungerer i
hverdagen, der er afgerende. Jaevnfor SFI
2010:12.

L 61af 13. maj 2014, Lov om a&ndring af lov
om Dansk Sprognaevn.

Laes mere om instituttets arbejde
pa handicapomradet pa www.
handicapkonvention.dk.

Se i denne forbindelse instituttets udgivelse
Lige adgang til sundhed (Institut for
Menneskerettigheder 2014a).

http://decibel.dk/component/content/
article/26-uncategorised/244-om-
decibels-avt-forskningsprojekt. Besggt den
10.3.15.

Der findes flere forskellige tal pa, hvor
stor en andel af begrnene fedt i Danmark
der har markant hgretab. Ifelge Danmarks
Statistik blev der i 2013 fodt 55.873 barn,

hvilket svarer til, at der statistisk set blev
fodt 84 barn med markant haretab, for
savidt at 1,5 barn per 1000 barn er den
korrekte andel. Den audiologiske afdeling,
instituttet har talt med, oplyser dog, at de
alene har over 100 bgrn om aret, som far
enten Cl eller hgreapparat. Socialstyrelsen
opgiver antallet af bern fedt med markant
horetab til mellem 100-150 pr. ar. (http://
www.socialstyrelsen.dk/handicap/
hoerehandicap/om-hoerehandicap/
neonatal-horescreening. Besggt den
5.215http://www.socialstyrelsen.
dk/handicap/hoerehandicap/om-
hoerehandicap/neonatal-horescreening.
Besagt den 5.215).

Der er ikke blevet afholdt mader med
Danske Handicaporganisationer og
Foreningen Danske DavBlinde, men
begge organisationer har haft et udkast til
rapporten i haring.

Island og Finland har endnu ikke ratificeret
Handicapkonventionen, jeevnfor FN's
hjemmeside om Handicapkonventionen:
http://www.un.org/disabilities/countries.
asp?navid=12&pid=166. Besggt den 5.2.15.
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http://www.socialstyrelsen.dk/handicap/
hoerehandicap/om-hoerehandicap/
neonatal-horescreening. Besegt den 10.3.15.

SFludgav i 2010 rapporten Horetab

i Danmark med en raekke statistiske
opgerelser. Udgivelsen er dog baseret
pa tal fra 2003 og betragtes derfor
som foraeldet, ikke mindst i lyset af den
teknologiske udvikling pa omradet (SFI
2010).

http://decibel.dk/ci-og-abi/3-om-ci-a-abi/
om-ci-a-abi/23-ciital. Besggt den 5.2.15.

http://hoereforeningen.dk/viden-om/
hoereapparater. Besggt den 5.215.

http://www.oticon.dk/children/facts/
hearing-loss/how-can-hearing-aids-help.
aspx. Besggt den 5.2.15.

http://www.cfd.dk/Files/System/pdf/
Faktaark/Faktaark_Cl.pdf. Besggt den 2.3.15.

http://www.cfd.dk/Files/System/pdf/
Faktaark/Faktaark_d%C3%B8vhed.pdf,
http://deaf.dk/viden-om-doeve. Besggt den
2.315.

http://www.decibel.dk/ci-og-abi/3-om-ci-a-
abi/om-ci-a-abi/23-ciital. Besggt den 2.3.15.

http://www.decibel.dk/ci-og-abi/3-om-ci-a-
abi/om-ci-a-abi/23-ciital. Besggt den 2.3.15.

18

19

| Sundhedsstyrelsens kliniske retningslinjer
skrives 15 pct. (Sundhedsstyrelsen 2012a),
Percy-Smith, L. et al. (2012) skriver 22

pct., mens en tredjedel af bernene i SFI's
undersggelse fra 2014 har et handicap ud
over haoretabet (SFI 2014).

Sjeeldne syndromer, men hvor hgretab
for langt de fleste af barnene vil vaere

en del af symptomerne. Eksempelvis
fedes der under ti bgrn om aret med
CHARGE-syndrom i Danmark. Alle har en
kombination af medfgdte misdannelser,
f.eks. hjertelidelser og meget ofte
multisensoriske vanskeligheder, herunder
haretab. Se http://www.socialstyrelsen.
dk/handicap/dovblindfodt/om-medfodt-
dovblindhed/arsager/charge-syndrom og
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/
laegehaandbogen/sjaeldne-tilstande/
sjaeldne-tilstande/charge-syndrom/.
Besegt den 2.315.

20 Udviklingen er beskrevet i en lang raekke

21

boger og artikler, eksempelvis Kanter 2015:
1-20.

Gennemgangen af principperne i
Handicapkonventionen er en forkortet
version af gennemgangen af selvsamme
princip i rapporten Ret til at vaere forzeldre
(Institut for Menneskerettigheder 2013:
19ff).

22 Committee on the Rights of the Child,

General comment No. 14 (2013) on the right
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of the child to have his or her best interests
taken as a primary consideration. 29. maj
2013.

23 Committee on the Rights of the Child,
General comment No. 14 (2013) on the right
of the child to have his or her best interests
taken as a primary consideration. 29. maj
2013, para 4.

24 Committee on the Rights of the Child,
Committee on the Rights of the Child,
General comment No. 13 (2011) on the right
to protection from all forms of violence, 18.
april 2011, para 61.

25 Committee on the Rights of the Child,
General comment No. 14 (2013) on the right
of the child to have his or her best interests
taken as a primary consideration. 29. maj
2013, para 82.

26 Committee on the Rights of the Child,
General comment No. 14 (2013) on the right
of the child to have his or her best interests
taken as a primary consideration. 29. maj
2013, para 6.

27 Committee on the Rights of the Child,
General comment No. 14 (2013) on the right
of the child to have his or her best interests
taken as a primary consideration. 29. maj
2013, para 32.

28 Committee on the Rights of the Child,
General comment No. 14 (2013) on the right
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of the child to have his or her best interests
taken as a primary consideration. 29. maj
2013, para 33.

29 Committee on the Rights of the Child,
General comment No. 9 (2006), VIl para 63.

30 For en naermere beskrivelse af raekkevidden
af ICCPR, artikel 27, se Nowak 2005.

31 Jaevnfer @endringsforslag til L 61
Forslag til lov om aendring af lov om
Dansk Sprognaevn, Bemaerkninger til
&ndringsforslaget.

32 Committee on Economic, Social and
Cultural Rights, General Comment No. 5.
Eleventh session, 1994, punkt G, stk. 35.

33 Sundhedsloven LBK, nr. 913 af 13/07/2010,
8 79.

34 ABI er en teknologi svarende til teknologien,
som bruges ved Cl, men hvor elektroden
er indopereret pa hjernestammen, hvorfor
operationen er vaesentlig mere indgribende.

35 http://hoereforeningen.dk/
hoereforeningen/nyheder/kliniske-
retningslinjer-for-boern-med-hoereappara
t/?searchterm=sundhedsstyrelsen. Besagt
den 2.315.

36 LBK nr. 1023 af 23/09/2014, § 1.

37 Serviceloven §19.
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38 Serviceloven § 46.

39 https://www.retsinformation.dk/Forms/
R0710.aspx?id=158930, stk. 22.

40 Serviceloven § 11, stk. 8-9,
samt Bekendtgerelse om
familievejlederordningen efter lov om social
service.

41 Serviceloven §13.
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den 5.2.15.
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Organisation/Navnet-CFD.aspx. Besegt den
131114,
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BEK nr. 999 af 15/09/2014, samt
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specialpzedagogisk bistand, BEK nr. 693 af
20/06/2014.

46 https://www.retsinformation.dk/Forms/
RO710.aspx?id=164616 § 1.

47 https://www.retsinformation.dk/Forms/
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sundhedsomradet, som abner mulighed for,
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49 Jaevnfer Serviceloven §112.
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57 Serviceloven §19, stk. 4.

52 Dagtilbudsloven § 1, stk. 1.

53 Serviceloven § 32, stk. 3.

54 Dagtilbudsloven § 11.

55 Dagtilbudsloven § 11, stk. 3 0g 7.

56 Bekendtggrelse om folkeskolens
specialundervisning og anden
specialpaedagogisk bistand, BEK nr. 693 af
20/06/2014.

57 Bekendtgerelse om folkeskolens
undervisning i tegnsprog. BEK nr. 686 af

20/06/2014 § 1.

58 Kulturministeriet. Andringsforslag til L 61
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59 FN’s Handicapkomité, "Concluding
observations on the initial report of
Denmark”, 3. oktober 2014, pkt. 6.

60 http://deaf.dk/dansk-tegnsprog-anerkendt.
Besogt den 5.2.15.

61 https://www.regjeringen.no/nb/
dokumenter/stmeld-nr-35-2007-2008-/id5
19923/?docld=STM200720080035000DD
DEPIS&ch=1&q=. Besggt den 5.215.
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Tegnsprakteiknsprak/. Besggt den 5.2.15.

63 https://www.stortinget.no/no/Saker-og-
publikasjoner/Publikasjoner/Innstillinger/
Stortinget/2008-2009/inns-200809-
184/1/#a4.11. Besogt den 5.215.

64 Jaevnfar lovens kapitel 10.
65 Folkeskoleloven § 51.

66 Laes mere om projektet pa Decibels
hjemmeside: http://decibel.dk/decibel/2-
om-decibel/om-decibel/245-decibels-avt-
forskningsprojekt. Besggt den 5.2.15.

67 Familien bosat i Sverige, som instituttet
har talt med, oplyser, at de er bekendt med
to andre familier, som har truffet lignende

NOTER

valg. Danske Dgves Landsforbund oplyser,
at de kender til 10 familier, som er flyttet til
Sverige, hvor det blandt andet har veeret
oplevelsen af manglende anerkendelse af
tegnsprog i Danmark og bedre muligheder
for brug og anerkendelse af tegnsprog i
Sverige, som har vaeret medvirkende arsag
til, at de er flyttet.

68 http://uh.se/ungahs/uploads/files/
styrdokument/informationsmaterial/da-
-rfa--r_tva--spra--kighet.pdf. Besggt den
2.315.

69 http://www.statped.no/Tema/Horsel/
Tilbud-innen-horsell/. Besggt den 10.3.15.
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Born med heretab er forst og fremmest
barn som alle andre bgrn. De har
dermed ogsa de samme rettigheder,
som andre barn.

Institut for Menneskerettigheder

seetter med denne udgivelse fokus pa
Danmarks retlige forpligtelser i forhold
til at sikre bgrn med hgretab de samme
muligheder som andre. Samtidig belyser
rapporten, hvordan disse forpligtelser
varetages i praksis.

Afslutningsvist indeholder rapporten
en raekke anbefalinger til, hvordan
Danmark fremover kan efterleve de
menneskeretlige forpligtelser i forhold
til barn med hoaretab.
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