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Samenvatting 


 


  
Cochleaire implantatie (CI) is een ingreep die tot doel heeft de gehoorstoornis van 
mensen met aangeboren of verworven doofheid te verminderen. Het implantaat 
stimuleert via elektroden die in het slakkenhuis (de cochlea) worden ingebracht de 
gehoorzenuw, waardoor dove mensen in staat zijn geluid waar te nemen. Dit herstelt 
niet het normale gehoor, maar kan een belangrijk hulpmiddel zijn bij het 
spraakverstaan en bij het verwerven van gesproken taal. CI is een algemeen 
geaccepteerde technologie bij de revalidatie van doof geworden volwassenen en 
kinderen (postlinguale doofheid). Bij jonge kinderen met aangeboren (prelinguale) 
doofheid vormt vroege implantatie in veel landen nog een bron van controversen. De 
discussie richt zich daarbij niet in de eerste plaats op de medische aspecten van 
implantatie, maar vooral op de sociale en culturele kanten van doofheid.  


In Nederland wordt CI bij kinderen uitgevoerd sinds het begin van de jaren 
negentig. Deze implantaties zijn verricht in het kader van patiëntgebonden onderzoek 
(programma ontwikkelingsgeneeskunde), waarover in 1996 verslag is uitgebracht aan 
de toenmalige Ziekenfondsraad. De besluitvorming heeft eind 1999 geleid tot reguliere 
vergoeding van de ingreep krachtens de ziekenfondsverzekering. Op verzoek van de 
Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport brengt de Gezondheidsraad nu een 
aanvullend advies uit, waarin vooral wordt ingegaan op de in de komende vijf jaar te 
verwachten ontwikkeling op het terrein van cochleaire implantatie. 
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Indicaties 


Er bestaat brede consensus over de toepassing van CI bij kinderen met aangeboren of 
verworven doofheid die een gehoorverlies hebben van meer dan 90 dB. Een belangrijke 
voorwaarde voor implantatie is dat de gehoorzenuw intact is. De ingreep wordt 
bemoeilijkt wanneer er sprake is van verbening (ossificatie) van de cochlea, iets wat 
vaak na verloop van tijd optreedt bij doofheid veroorzaakt door een 
hersenvliesontsteking (meningitis). Dit pleit ervoor om bij deze kinderen zo snel 
mogelijk na constatering van hun doofheid te besluiten tot cochleaire implantatie. 


In de toekomst voorziet de commissie betere mogelijkheden om ook bij dubbel-
gehandicapte kinderen over te gaan tot CI. 


Leeftijd bij implantatie 


In vooraanstaande centra voor CI bij kinderen is de gangbare leeftijd voor implantatie 
nu 18 tot 24 maanden. Er is een tendens om de leeftijd voor implantatie te verlagen 
(naar 12 tot 18 maanden) omdat dit gunstig is voor de ontwikkeling van het auditieve 
systeem en daarmee mogelijk ook voor de verwerving en ontwikkeling van taal. De 
invoering van gehoorscreening bij álle pasgeborenen, zoals die onlangs in ons land is 
bepleit, kan een doeltreffende verwijzing van dove kinderen voor revalidatie in een 
vroeg stadium vergemakkelijken. 


Risico van CI 


Het risico van cochleaire implantatie is beperkt en hangt vooral samen met de 
chirurgische ingreep. De meest ernstige complicatie tijdens de operatie is beschadiging 
van de aangezichtszenuw, wat zich echter zelden voordoet. Andere, postoperatieve 
complicaties als infectie of wondnecrose treden eveneens sporadisch op en zijn 
gewoonlijk van voorbijgaande aard. De technische betrouwbaarheid van de huidige 
implantaten is uitstekend, evenals die van de uitwendig gedragen spraakprocessor 
(levensduur geschat op respectievelijk 15 jaar en 7 jaar). 


Technische ontwikkelingen 


In de komende jaren is een verdere technische ontwikkeling van het cochleaire 
implantaat te verwachten. Betere plaatsing van de elektroden zal kunnen leiden tot een 
betere geluidswaarneming, door een betere spatiële selectiviteit. Een betere en meer 
individuele afregeling van het implantaat wordt mogelijk door nieuwe meetmethoden 
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als back-telemetry, waarbij de responsies van de gehoorzenuw bij prikkeling direct 
worden gemeten. Een verbeterde techniek voor spraakcodering zal bovendien kunnen 
leiden tot een beter spraakverstaan en maakt zelfs het beluisteren van muziek mogelijk. 
De miniaturisering van CI-technologie zal kunnen leiden tot een beter draagcomfort 
voor de patiënt en – op langere termijn – tot de ontwikkeling van een geheel inwendig 
gedragen CI. 


Auditieve waarneming 


Uit de ruim voorhanden onderzoeksliteratuur over het effect van cochleaire implantatie 
op de auditieve waarneming van het dove kind, mag worden geconcludeerd dat bij 
vrijwel alle kinderen met een CI een belangrijke verbetering van deze waarneming 
(geluidsperceptie en spraakverstaan) optreedt, mits zij voldoende auditief worden 
gestimuleerd. 


Communicatie en taalverwerving 


De commissie benadrukt dat CI op zich niet als methode voor taalontwikkeling mag 
worden aangemerkt; het implantaat is in de eerste plaats een ondersteunende 
technologie om de toegang tot gesproken taal te vergroten. Naar het oordeel van de 
commissie kan CI met vrucht worden ingepast in zowel ééntalige (gesproken en 
geschreven Nederlands) als tweetalige (gebarentaal én gesproken taal) 
onderwijsprogramma’s. Er is weinig met zekerheid bekend over de effecten van CI op 
de taalvaardigheid en taalontwikkeling, omdat slechts een enkel onderzoek zich op de 
taalvaardigheid als effectmaat heeft gericht. Het meeste onderzoek heeft betrekking op 
de spraakperceptie en de spraakproductie. Met de nodige voorzichtigheid leidt de 
commissie uit de beschikbare onderzoeksresultaten af dat bij kinderen met een CI de 
ontwikkeling van de gesproken taal gemiddeld sneller verloopt dan bij kinderen met 
conventionele hoorapparatuur. De individuele verschillen in tempo en mate van 
taalverwerving tussen kinderen met een CI onderling zijn echter groot en kunnen nog 
niet afdoende worden verklaard. 


Psychosociale ontwikkeling 


De commissie constateert dat er naar de cognitieve en psychosociale ontwikkeling van 
kinderen met een CI nog te weinig langetermijn-onderzoek is gedaan. De uitkomst van 
recent onderzoek suggereert dat het bestaan van goede communicatiepatronen (zoals 
met behulp van gebarentaal) van dove kinderen in hun omgang met ouders, leraren en 
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leeftijdgenoten een belangrijke voorwaarde is voor succesvolle toepassing van CI bij de 
taalverwerving. Toegang tot de wereld van horenden kan een bijdrage leveren aan de 
kwaliteit van leven van het dove kind, mits dit gebeurt op basis van de individuele 
capaciteiten van het kind. 


Maatschappelijke acceptatie 


De commissie constateert dat in ons land tussen de CI-centra en de organisaties van 
doven en ouders van dove kinderen al bij de introductie van CI een dialoog is 
nagestreefd. Daardoor is een sterke polarisatie, zoals die elders wel wordt aangetroffen, 
vermeden. Uit gesprekken met deze organisaties heeft de commissie de indruk dat de 
vertegenwoordigers van de dovengemeenschap op zich positief staan tegenover de 
mogelijke toepassing van CI bij kinderen, zij het onder voorwaarden. Die richten zich 
vooral op de volledige informatie en zorgvuldige begeleiding van ouders van dove 
kinderen, op de vrijheid van keuze voor CI en op erkenning van de rol van gebarentaal. 


Toekomstige zorgbehoefte 


De commissie raamt de behoefte aan CI voor de komende vijf jaar, op basis van een 
extrapolatie van het huidige aanbod en rekening houdend met te verwachten 
ontwikkelingen, op jaarlijks ten minste 60 implantaties. Zij verwacht dat dit aantal in 
de jaren daarna nog kan toenemen. Zij beveelt aan de CI-zorg voor kinderen te 
concentreren in centra die aan strikte kwaliteitscriteria voldoen en deze centra onder de 
werkingssfeer van de Wet op bijzondere medische verrichtingen te brengen 
(vergunningplicht). Uit een oogpunt van doelmatigheid en kwaliteit zal zo’n centrum 
jaarlijks ten minste 20 implantaties moeten kunnen verrichten.  


De commissie raamt, op grond van de voor de nabije toekomst te verwachten 
zorgvraag, dat in ons land behoefte bestaat aan twee nieuwe CI-centra voor kinderen, 
naast de al bestaande in Utrecht en Nijmegen. Deze nieuwe centra dienen een nauwe 
samenwerking te realiseren met regionale organisaties voor gezinsbegeleiding en met 
de doveninstituten. 


Begeleidingscommissie 


De commissie bepleit, tot slot, de verdere ontwikkeling van de zorg voor het dove kind 
met een CI te bevorderen door het instellen van een landelijk begeleidingsorgaan. Dit 
dient, naast bewaking van kwaliteit en capaciteit van de CI-zorg, ook tot taak te hebben 
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het overleg tussen CI-centra en maatschappelijke organisaties van doven te stimuleren 
en te begeleiden. 







 


  


 


16 Cochleaire implantatie bij kinderen 







 


  


 


17 Executive summary 


  


 


  
  


Executive summary 


Health Council of the Netherlands: Cochlear implantation in children. The 
Hague: Health Council of the Netherlands, 2001; publication no. 2001/21 


 
  


Cochlear implantation (CI) is an intervention for reducing hearing disabilities in 
children with congenital or acquired profound sensorineural hearing loss. The implant 
stimulates the auditory sensory pathway by way of electrodes that are inserted in the 
cochlea, which enables the deaf child to perceive sound. However this technology does 
not restore normal hearing. It may be an important aid in speech perception and speech 
recognition and can support spoken-language acquisition. Although CI technology is 
generally considered ‘accepted’ in the rehabilitation of adults with profound hearing 
loss of recent onset and of postlingually profoundly deaf children, it is still seen as 
‘innovative’ in the case of early-implanted congenitally and prelingually deaf children, 
and in many countries this has been the source of bitter controversy. The debate does 
not focus primarily on the medical aspects of implantation, but rather on the social and 
cultural dimensions of deafness. 


In the Netherlands cochlear implantation in children has been introduced in the 
early nineties; these implants were performed in the context of a clinical research 
project (funded by the Investigational Medicine Programme), and the results have been 
reported in 1996 to the Health Insurance Council. The decision making process by this 
council did result in 1999 in regular coverage and reimbursement of CI as part of the 
social insurance benefit package. At the request of the Minister of Health, Welfare and 
Sports of the Netherlands, the Health Council has now produced the present additional 
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advisory report, that focuses in particular on the developments in cochlear implant 
technology that are to be expected in the coming five years. 


Indications for CI 


There is broad consensus on the use of cochlear implantation in children with 
congenital or acquired deafness, who have a hearing loss above 90 dB, assessed at 
middle frequencies of 500, 1000 and 2000 hertz. An essential precondition for 
successful implantation is the presence of an intact auditory nerve. The surgical 
intervention becomes more complex in the case of ossification of the cochlea, which 
may occur in children whose hearing loss is caused by meningitis. In these cases one 
should perform cochlear implantation as soon as possible following the detection and 
confirmation of deafness. 


For the future, the Health Council sees improving prospects for expanding 
cochlear implantation to the group of doubly-handicapped children. 


Age at implantation 


In leading centres that perform paediatric CI, the age for implantation is now generally 
set at 18 to 24 months. One can see a tendency to lower this age-limit to 12 to 18 
months, because of the beneficial effects this may have on the development of the 
auditory system, and possibly also on the acquisition and performance of spoken 
language. The introduction of general screening for hearing impairment in newborn 
children, which was recently advocated in the Netherlands, will result in effective early 
referral and rehabilitation of deaf children. 


Risks and complications of CI 


The risks of cochlear implantation are limited and involve those common to most 
surgical procedures (associated with general anaesthesia, and specifically associated 
with inserting a foreign object into the body). The most serious per-operative 
complication is damage to the facial nerve (resulting is facial paralysis), but its 
incidence is very low. Other, post-operative complications, such as infections and 
wound necrosis, also have a low incidence and are rarely permanent. The technical 
reliability of the current cochlear implants and external speech processors is excellent, 
with an average expected device-life of 15 and 7 years respectively. 
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Technical developments 


The coming years will see further technical development of cochlear implant 
technology. More effective insertion and placement of the electrodes will enhance the 
spatial selectivity, resulting in better sound-perception. The development of new 
measurement methods, such as back-telemetry – in which the auditory nerve responses 
during stimulation are directly measured – will enable the optimal individual 
adjustment of the implant. An improved technique for speech-coding will further 
improve speech recognition and may even make possible the perception of music. 
Miniaturization of CI-technology will contribute to better comfort for patients in 
wearing and using cochlear implants, and may – in future – lead to the development of 
a totally implanted CI. 


Effectiveness (on audiologic criteria) 


The vast research literature dealing with the effects of cochlear implantation on the 
auditory perception of the deaf child permits the conclusion that almost all children 
using CI (provided there is sufficient auditory stimulation) will show marked 
improvement of their sound perception and speech recognition. 


Communication and language acquisition 


The Health Council in this advisory report stresses that CI in itself should not be 
considered an effective method for language acquisition; the implant is primarily a 
support-technology that effectively opens-up the way to spoken language. In the view 
of the Health Council cochlear implantation may be used successfully in both oral 
(spoken and written Dutch language) and bilingual (sign-language as well as spoken-
language) education programmes. However, the Council remarks that as yet little is 
known with certainty about the effects of CI on language acquisition and language 
skills of the child, since few studies have focused on language acquisition and 
communication as a criterion for effectiveness. The majority of studies deal with 
speech perception and recognition, and some with speech production. On the basis of 
existing research, one may cautiously conclude that children using CI show, on 
average, a better and faster development of spoken-language than do children using 
conventional hearing aids. However, there is also wide individual variation in tempo 
and degree of language acquisition among children using CI, for which there is as yet 
insufficient explanation. 
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Psychosocial development 


The Health Council makes the observation that, so far, there is a lack of long-term 
research into the cognitive and psychosocial development of children using cochlear 
implants, and that general conclusions in this field are still premature. Recent studies 
suggest that the pre-existence of effective patterns of communication (such as sign 
language) of deaf children with their parents, teachers and peers may be an important 
precondition for the successful application of CI in language acquisition. Access to the 
‘hearing’ world may contribute significantly to the quality of life of the deaf child, 
provided that the individual capacities of the child are taken as a starting point. 


Societal acceptation of CI 


The Health Council concludes that in the Netherlands a respectful dialogue between the 
CI-centres and the organisations representing the deaf and the parents of deaf children 
has been established at the introduction of cochlear implantation, which has prevented 
the kind of strong polarization that is found elsewhere. From discussions held with 
these organisations, the Health Council committee has gained the impression that the 
representatives of the deaf community have a positive attitude towards the use of 
cochlear implantation in young children, but also attach some preconditions. These 
focus mainly on the availability of complete information and careful support for 
parents of deaf children, the freedom to chose or reject CI, and the official recognition 
of the role of sign language. 


Future need for CI 


The Health Council assesses the need for cochlear implantation in children, for the 
coming five years, to be at least 60 implantations per year, on the basis of extrapolation 
of the current demand and taking into account likely developments. The Council 
expects that this need will further increase in the years following. The Council 
recommends that cochlear implantation in children be concentrated in centres that meet 
certain strict quality criteria, and that these centres be brought under the scope of the 
Specific Medical Interventions Act (Wet bijzondere medische verrichtingen). 


On grounds of effectiveness and quality of care a paediatric CI-centre should 
perform at least 20 implantations per year. 


The Health Council estimates that, taking into account the demand for 
implantation in the near future, there will a need for two new paediatric CI-centres in 
the Netherlands, in addition to the already existing centres in Utrecht and Nijmegen. 
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These new centres should establish a close cooperation with the regional organisations 
for home help and support and the institutes for the deaf. 


Advisory committee 


The Health Council finally recommends that the further development of the care for the 
deaf child using a cochlear implant should be fostered through the establishment of a 
national advisory committee. This committee, in addition to monitoring the quality and 
capacity of the CI-centres, should also take on the task of promoting and supporting the 
dialogue between the CI-centres and the representatives of the deaf community. 
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Hoofdstuk 1 
  


1 Inleiding 


 


  
1.1 Doel van cochleaire implantatie 


Cochleaire implantatie (CI) is een technologie die tot doel heeft de gehoorstoornis van 
mensen met aangeboren of verworven sensorineurale doofheid of zeer ernstige 
slechthorendheid te verminderen. Bij deze personen zijn de inwendige haarcellen, die 
verantwoordelijk zijn voor het omzetten van mechanische signalen (geluidsgolven) in 
zenuwimpulsen, beschadigd of geheel vernietigd zodat ze niet langer functioneren. Het 
conventionele hoorapparaat, dat alleen versterking geeft van de mechanische 
akoestische signalen en deze aanbiedt aan het oor, is daarom in deze gevallen niet 
effectief. CI technologie omzeilt als het ware dit probleem. De implantatie bestaat uit 
het inbrengen van een elektrostimulator in het slakkenhuis (de cochlea) van het 
menselijk oor. Op deze wijze kunnen elektrische impulsen worden overgebracht op de 
gehoorzenuw, die daardoor rechtstreeks wordt gestimuleerd. Zo ontstaan 
geluidssensaties. Het geluid wordt opgevangen door een microfoon dichtbij de 
oorschelp en doorgeleid naar een versterker (spraakprocessor) onder de kleding die het 
geluid omzet in een gecodeerd elektrisch signaal. Via een draad gaat dit signaal naar 
een uitwendige magnetische spoel op het slaapbeen (os temporale), dat het doorgeeft 
aan een onder de hoofdhuid geplaatste tweede spoel die in verbinding staat met de 
elektroden in de cochlea (zie afbeelding bijlage C). 
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Een CI stimuleert wel de gehoorzenuw, maar herstelt niet het normale gehoor bij 
een dove persoon. Cruciaal is echter dat dove en ernstig slechthorende mensen op deze 
wijze in staat zijn geluid waar te nemen. Het implantaat stelt hen in staat contact te 
leggen of te herstellen met de akoestische omgeving. De bij hen opgewekte 
geluidssensaties zijn in veel gevallen voldoende onderscheidend om als een belangrijk 
hulpmiddel bij het spraakverstaan te kunnen dienen. Behalve voor geluidswaarneming 
en spraakherkenning biedt CI ook de mogelijkheid om de eigen stem te beheersen. 
Voor doofgeboren kinderen kan CI daarom een belangrijk hulpmiddel zijn bij het 
verwerven van gesproken taal. 


  
1.2 Ontstaansgeschiedenis CI 


De vroegste experimenten met cochleaire implantatie gaan terug tot 1957, toen Djourno 
en Eyries in Parijs bij een dove volwassene een CI-prototype met een enkele elektrode 
implanteerden (Djo57). De eerste succesvolle implantaties zijn in de jaren zestig en 
zeventig uitgevoerd in de Verenigde Staten door House (Hou73, Sim66). Het resultaat 
van het door hem ontwikkelde éénkanaalssysteem was echter beperkt. Pas bij de 
introductie van multi-kanaalssystemen brak cochleaire implantatie door als methode 
om dove mensen weer enig gehoor terug te geven. In 1985 gaf de Amerikaanse Food 
and Drug Administration (FDA) goedkeuring voor het op de markt brengen van twee 
CI-systemen (Nucleus 22-kanaals en 3M/House single-channel) voor implantatie bij 
postlinguale dove volwassenen, en in 1986 ging de US Health Care Financing 
Administration (HCFA) over tot vergoeding van CI als verstrekking.  


De eerste implantatie bij een kind met vroeg verworven doofheid vond eind jaren 
zeventig plaats. Rond 1989 hadden 600 kinderen een CI geïmplanteerd gekregen. In 
1988 belegde de Amerikaanse National Institutes of Health  (NIH) de eerste consensus 
development conferentie over de resultaten en indicaties voor CI. Tussen 1986 en 1989 
vonden (in studieverband) de eerste implantaties plaats bij kinderen met aangeboren 
(prelinguale) doofheid. In 1989 leidde dit in de VS tot goedkeuring door de FDA van 
de toepassing van het Nucleus implantaat bij kinderen. Tijdens een tweede consensus- 
bijeenkomst van de NIH, in 1995, werd in grote lijnen overeenstemming bereikt , 
vooral binnen de medische professie, over het indicatiegebied voor CI (NIH95). Anno 
2001 hebben, over de hele wereld, ruim 40 000 personen, van wie circa de helft 
kinderen, een CI geïmplanteerd gekregen. 
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1.3 Reacties vanuit maatschappelijke groeperingen 


Vanaf de eerste reguliere implantaties (VS en Frankrijk, jaren zeventig) is er bij 
organisaties van doven en bij ouderverenigingen weerstand ontstaan tegen de 
toepassing van CI bij dove kinderen (Gau96, Hou86). De World Federation of the Deaf 
veroordeelde CI als ‘geëxperimenteer met kinderen’. In de jaren negentig spraken vele 
nationale belangenorganisaties in onder meer Canada, Denemarken, Duitsland, 
Noorwegen, Zweden en de Verenigde Staten zich uit tegen cochleaire implantatie bij 
jonge kinderen, bijvoorbeeld door het houden van protestmarsen. Dit protest richt zich 
niet zozeer op de medische als wel op de culturele aspecten van doofheid: de identiteit 
van het dove kind, het belang van gebarentaal als middel tot communicatie, en het 
belang van onderwijs om te komen tot sociale en emotionele ontwikkeling. In het 
bijzonder verzet men zich tegen de beperkte visie dat CI hét middel zou zijn om 
doofheid als handicap te ‘repareren’, en zo de kwaliteit van leven van het dove kind te 
verbeteren. 


  
1.4 De actuele indicatiestelling voor CI 


Het indicatiegebied voor cochleaire implantatie beperkt zich tot mensen die totaal doof 
zijn, en dus geen bruikbaar restgehoor hebben om tot spraakverstaan te komen. Voor 
volwassenen betekent dit dat zij slechts voor de ingreep in aanmerking komen als zij 
tijdens hun leven doof geworden zijn en dus een uitgerijpt centraal auditief systeem 
hebben. Bij volwassenen die doof zijn geboren, zijn door onvoldoende ontwikkeling 
van het centraal auditieve systeem de resultaten dermate mager dat van implantatie in 
de regel wordt afgezien. Kinderen die doof geboren zijn (prelinguale doofheid) of in 
hun vroege jeugd doof geworden zijn, bijvoorbeeld door hersenvliesontsteking 
(meningitis), kunnen echter wel baat hebben bij een CI. 


  
1.5 Onderzoek naar de effectiviteit van CI 


Cochleaire implantatie wordt tegenwoordig vrijwel unaniem beschouwd als een 
veilige, effectieve en doelmatige behandelstrategie die voordelen biedt aan zowel dove 
volwassenen als kinderen (AND94, Lea91, NIH95, SCI95, See96). Deze oordelen zijn 
gewoonlijk tot stand gekomen op basis van meta-analyses (waarbij onder meer gekeken 
is naar: status doofheid, audiologische criteria, epidemiologie, veiligheid en 
effectiviteit). Wanneer ook de kosten van CI en de kwaliteit van leven in de 
beoordeling worden betrokken, blijkt uit de uitkomst (kosten-utiliteitsverhouding, 
doelmatigheid) dat CI zich kan meten met andere – inmiddels algemeen aanvaarde – 
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medische technologieën (Car99, Che00, Hut95, One00, Pal99, See96, Sev97, Sum97). 
In bijlage D zijn de belangrijkste evaluatie-onderzoeken (technology assessment) en 
hun uitkomsten vermeld.  


Uit vrijwel alle onderzoeksuitkomsten komt naar voren dat CI de auditieve 
perceptie van kinderen aanzienlijk verbetert (in vergelijking tot conventionele 
hoortoestellen). Ook neemt het vermogen tot communicatie van patiënten belangrijk 
toe. Dit leidt in de meeste onderzoeksverslagen tot de opvatting dat CI voor 
volwassenen met postlinguale doofheid, en kinderen met post- en prelinguale doofheid, 
vanaf een leeftijd van 2 jaar, als veilig en effectief is te beschouwen en valt te zien als 
ondersteunende therapie die voor reguliere vergoeding in aanmerking komt.  


Er kunnen nog geen conclusies getrokken worden over de invloed van CI op de 
taal- en spraakontwikkeling en de sociale en emotionele ontwikkeling van het kind. 
Wel wordt al voorzien dat de indicatiestelling mettertijd wellicht uitgebreid zou kunnen 
worden naar mensen met zeer ernstige slechthorendheid.  


In enkele onderzoeken is ook de kwaliteit van leven van kinderen, voor en na CI, 
in het oordeel betrokken. Vrijwel steeds wordt een toename in de kwaliteit van leven na 
implantatie gezien (CET97, Har95, Sum95a, Wya95, Wya96). Ook in vergelijking met 
controlegroepen (dove kinderen zonder CI) is de kwaliteit van leven van kinderen met 
een CI gemiddeld beter.  


De meeste onderzoeken naar spraakherkenning, spraakproductie en 
taalverwerving hebben als uitkomst dat kinderen die vóór hun vijfde jaar een CI 
krijgen, er op vooruitgaan wat betreft spraakperceptie (met en zonder visuele 
hulpmiddelen), spraakafzien (liplezen) en woordherkenning. Ook ontwikkelen de 
meesten van hen begrijpelijke gesproken taal na ongeveer drie jaar (Bra97, Fry97, 
Kie96, Odo96, Tyl97). 


Bovenstaande onderzoeksresultaten hebben in medische kring tot de conclusie 
geleid dat CI een zinvolle en kosteneffectieve behandelmethode kan zijn voor dove 
volwassenen en kinderen met uiteenlopende indicaties. Wel moet bedacht worden dat 
dit positieve beeld bijna steeds gebaseerd is op waarnemingen uit retrospectief, niet-
gecontroleerd onderzoek. Dit onderzoek geeft in de breedte een positief beeld van CI 
(waarbij men altijd bedacht moet zijn op een zekere selectiebias). Robuuster bewijs had 
moeten komen van experimenteel onderzoek, met een geschikte controlegroep. Maar 
dergelijk gerandomiseerd onderzoek, hoe gewenst op zich ook, houdt in dat één groep 
kinderen een CI onthouden wordt (de controlegroep). Dit wordt, nu CI zo ver 
ontwikkeld is, allerwegen als niet meer ethisch aanvaardbaar beschouwd.  
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1.6 Ontwikkelingen in Nederland 


In Nederland werd in 1985 in Utrecht begonnen met het implanteren van het ‘3M 
House-Urban single intracochlear electrode system’ (Hui86). In 1987 volgde 
Nijmegen met de toepassing van de ‘single-channel extracochlear 3M-Vienna 
implant’. Beide centra stapten in 1989 over op het Nucleus 22-kanaalssysteem. In 
Nederland zijn tussen 1988 en 1994 twee ontwikkelingsgeneeskundeprojecten 
uitgevoerd die de positieve effecten van CI op de auditieve communicatie en de 
kwaliteit van leven van dove volwassenen lieten zien. Alle volwassen patiënten bleken 
in staat om met een CI de meest voorkomende alledaagse omgevingsgeluiden te 
herkennen; 60 procent van hen kon normale spraak verstaan en bij vrijwel allen viel 
een verbetering van de kwaliteit van hun spraak te constateren (Hui97, Kra00, Lan97a, 
ZFR95, ZFR96). Net als in vergelijkbaar buitenlands onderzoek bleek CI, ondanks de 
hoge kosten, een betrekkelijk gunstige kosteneffectiviteit (ten opzichte van andere 
gezondheidszorgvoorzieningen) te hebben. In juli 1996 besloot de Minister van VWS, 
op advies van de Ziekenfondsraad (nu College voor Zorgverzekeringen – CVZ), tot 
vergoeding van CI bij volwassenen als een reguliere verstrekking. 


De gunstige ervaringen bij volwassenen (Kra00) hebben uiteindelijk ook in 
Nederland geleid tot de toepassing van CI bij kinderen. Tussen 1993 en 1996 kregen 20 
kinderen, eveneens in het kader van een ontwikkelingsgeneeskundig onderzoek, een 
CI. Hierover is in februari 1996 verslag gedaan aan de toenmalige Ziekenfondsraad. 
Over CI bij kinderen was de Ziekenfondsraad in zijn advies van 1996 aan de Minister 
aanzienlijk terughoudender dan over CI bij volwassenen: de Raad trok uit het 
onderzoek weliswaar de conclusie dat de toepassing van CI bij kinderen een aantal 
positieve effecten laat zien, maar kon de resultaten op de langere termijn - op basis van 
dit onderzoek - niet in voldoende mate inschatten. Dit laatste gold vooral voor de 
uitkomsten van verdere revalidatie en scholing van CI-kinderen. De Raad adviseerde 
uiteindelijk slechts onder de voorwaarde van verder onderzoek over te gaan tot 
financiering van implantatie bij kinderen. 


De Minister van VWS besloot echter eind 1997 CI bij kinderen vooralsnog niet in 
het verstrekkingenpakket van het ziekenfonds op te nemen, omdat, naar haar oordeel, 
de doelmatigheid van deze zorg nog niet afdoende was aangetoond. Als een 
tussentijdse oplossing heeft zij toen voorgesteld om de CI-zorg voor kinderen voort te 
zetten als ontwikkelingsgeneeskundig onderzoek en met financiering uit het Fonds 
Ontwikkelingsgeneeskunde. Dit vervolgonderzoek zou de vorm moeten krijgen van 
een strikt geprotocolleerd, prospectief gecontroleerd onderzoek. Al gauw bleek dat een 
dergelijk onderzoek, gezien de voorkeuren van zowel ouders als CI-centra, weinig kans 
van slagen zou hebben. Daarop besloot de minister tot voortzetting van de tijdelijke 
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financiering uit onderzoeksmiddelen om de continuïteit van de CI-zorg bij kinderen 
niet in gevaar te brengen. 


In oktober 1999 heeft de Ziekenfondsraad de minister opnieuw gerapporteerd over 
het (vervolg)onderzoek. Daarbij zijn ook nieuwe onderzoeksdoelstellingen voor de 
langere termijn geformuleerd (onder meer een interactieve technology assessment door 
de Katholieke Universiteit Nijmegen). Op grond van deze informatie heeft de minister 
in november 1999 besloten CI bij kinderen alsnog als een verstrekking in de zin van de 
Ziekenfondswet aan te merken. Intussen had zij in juli 1998 de Voorzitter van de 
Gezondheidsraad al gevraagd te adviseren over CI bij kinderen (bijlage A). In 2000 
heeft de Voorzitter van de Gezondheidsraad daartoe een commissie ingesteld (bijlage 
B), nadat de minister had bevestigd dat ook ná het verstrekkingenbesluit behoefte 
bestond aan aanvullende advisering. 


Hieronder geeft de commissie haar visie op de huidige en toekomstige 
ontwikkelingen rond CI bij kinderen. De hoofdstukindeling volgt daarbij op de voet de 
vragen van de minister (bijlage B). 
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Hoofdstuk 2 
  


2 Indicaties voor de toepassing van CI 


 


  
2.1 Kernvraag 


Aan de orde zijn hier de volgende vragen: “Voor welke kinderen betekent CI een 
doelmatige therapie?” En: “Op grond van welke criteria dient doelmatigheid te worden 
beoordeeld?”. 


  
2.1.1 Aanvaarde toepassing 


De indicatiestelling en de selectiecriteria voor het toepassen van CI bij kinderen zijn 
inmiddels voldoende uitgekristalliseerd en worden in medische kring internationaal 
onderschreven. In beginsel komen alle kinderen die doof geboren zijn of in hun vroege 
jeugd (met name door hersenvliesontsteking, geneesmiddelenintoxicatie of een trauma) 
doof geworden zijn (bilaterale sensorineurale doofheid), in aanmerking voor 
implantatie. Een voorwaarde is wel dat de gehoorzenuw en de cochlea aangelegd zijn. 
Met behulp van kernspintomografie (MRI-scan) of computertomografie (CT-scan) kan 
redelijk betrouwbaar worden bepaald of dat het geval is (Hin01). De functie van het 
implantaat is het overbrengen van geluid door rechtstreekse elektrische prikkeling van 
de gehoorzenuw. De stimuleerbaarheid van de gehoorzenuw kan ook getest worden 
door middel van de elektrische promontoriumtest (Bro92, Hui86, Sha97). Uit 
onderzoek is gebleken dat bij vrijwel alle (prelinguaal) dove kinderen voldoende 
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zenuwcellen en zenuwbanen intact zijn om deze te kunnen stimuleren. De oorzaak van 
de doofheid (erfelijk, ziekte, trauma) heeft geen gevolgen voor de indicatiestelling.  


De ervaringen van de afgelopen vijftien jaar in zowel Nederland als daarbuiten 
hebben tot de onderstaande conclusies geleid ten aanzien van de criteria voor 
toepassing van CI. 


  
2.1.2 Hoorcriteria 


De grens tussen zeer ernstige slechthorendheid en totale doofheid bij het jonge kind is 
in de praktijk niet altijd scherp te trekken. De meeste dove kinderen hebben nog 
minimale gehoorresten in bijvoorbeeld de lage frequenties; deze zijn echter functioneel 
niet bruikbaar. Er is brede overeenstemming dat de hoorcriteria om voor implantatie in 
aanmerking te komen, bij een gemiddeld gehoorverlies van meer dan 90 dB in de 
spraakfrequenties (500, 1000 en 2000 Hz) of bij een foneemscore van minder dan 30 
procent liggen. 


Bij zeer jonge kinderen kan het nauwkeurig bepalen van de gehoordrempel 
problemen geven en het is dan ook van belang dat de gehoormetingen worden verricht 
in gespecialiseerde centra waar ruime expertise en ervaring bestaat met het testen van 
jonge kinderen (Sch99). Bedacht moet worden dat een eventueel nog aanwezig 
bruikbaar restgehoor door implantatie kan verdwijnen. Een beslissing over CI mag dan 
ook alleen op zeer goede gronden gemaakt mag worden, aangezien de ingreep in feite 
onomkeerbaar is (Gan00). De noodzakelijke diagnostiek omvat objectieve 
meetmethoden als oto-akoestische emissies (OAE), hersenstamaudiometrie (BERA), 
elektrocochleografie (Ecog), en steady state evoked potentials (SSEP). Alvorens te 
besluiten tot CI, is het gebruikelijk het kind eerst een proefperiode te laten doorlopen 
om te beoordelen of met een conventioneel hoortoestel ook voldoende 
geluidsversterking en enig spraakverstaan kan worden bereikt. Deze procedure leidt er 
toe dat in de meeste centra wordt gewacht tot het tweede levensjaar voordat tot 
implantatie wordt overgegaan, behoudens enkele bijzondere gevallen (zie 2.1.3). 


  
2.1.3 Contra-indicaties 


Er zijn omstandigheden die een contra-indicatie voor cochleaire implantatie kunnen 
vormen. Bij de meeste dove kinderen zijn de cochlea en de gehoorzenuw normaal 
aangelegd. In sommige gevallen is er sprake van een aanlegstoornis van de cochlea, 
zoals bij Mondini dysplasie, het wijde-vestibulaire-aquaduct-syndroom, de common 
cavity en enkele andere stoornissen. Zij kunnen een reguliere implantatie bemoeilijken, 
maar vormen zelden een absolute contra-indicatie voor CI. Dit laatste is wel het geval 
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bij een volledige aplasie (ontbreken) van de gehoorzenuw, of in geval van agenesie 
(uitblijvende ontwikkeling); beide zijn echter zeer zeldzame aandoeningen. 


Een belangrijker probleem vormt de ossificatie (verbening) van de cochlea. Dit 
treedt op bij 30 tot 40 procent van de kinderen met een hersenvliesontsteking 
(bacteriële meningitis), meestal in het eerste jaar daarna. Als sprake is van een massale 
verbening, kan dit het inbrengen van een elektrode ernstig bemoeilijken of zelfs 
onmogelijk maken. Hoewel in zo’n geval de cochlea vaak open geboord kan worden, 
blijft het resultaat van implantatie gewoonlijk aanzienlijk achter bij dat van andere CI-
kinderen. De aanwezigheid van verbening kan met redelijke zekerheid met 
kernspintomografie (MRI-scan) worden bevestigd. Bij beginnende of matig-ernstige 
verbening is sprake van een relatieve contra-indicatie voor CI. In ieder geval moet bij 
een kind na een hersenvliesontsteking zo snel mogelijk tot implantatie worden 
overgegaan om het risico van voortschrijdende verbening vóór te zijn (Bor99). In 
Nederland bestond in de afgelopen tien jaar ongeveer de helft van de groep kinderen 
met een CI uit patiëntjes met doofheid ten gevolge van hersenvliesontsteking (Bor99).  


Ongeveer 30 tot 40 procent van de dove kinderen hebben, naast hun doofheid, 
andere aangeboren afwijkingen, vaak passend bij een syndroom (zoals het syndroom 
van Usher – doofheid in combinatie met blindheid). Ook kunnen deze kinderen 
stoornissen vertonen in hun gedrags- of persoonlijkheidsontwikkeling die twijfel doen 
rijzen over de haalbaarheid en zin van CI. Bij de selectie van CI-kandidaten zal men 
veel aandacht moeten geven aan factoren die het uiteindelijke resultaat negatief kunnen 
beïnvloeden en zelfs kunnen leiden tot niet-gebruiken van het implantaat. Jonge leeftijd 
en een korte duur van de doofheid zijn, zo is gebleken, prognostische variabelen die in 
hoge mate bepalend zijn voor het succesvol gebruik van een CI. 


Er tekent zich internationaal een voorkeur af om bij dove of slechthorende 
kinderen met een dubbele zintuiglijke handicap tot interventie en revalidatie over te 
gaan, zelfs als het resultaat beperkt is (Ara97, Wal00). Zo krijgen deze kinderen, als zij 
slechthorend zijn, vaak nu al een hoortoestel aangemeten. Hoewel de Nederlandse 
centra tot nu toe zeer terughoudend zijn geweest, zal in de toekomst, zo meent de 
commissie, meer druk ontstaan om ook bij deze dubbelgehandicapten een CI te 
implanteren. 


  
2.2 Criteria voor doelmatige CI-zorg 


De werkzaamheid en doeltreffendheid van cochleaire implantatie, bij zowel 
volwassenen als kinderen, zijn inmiddels ook in ons land in verscheidene onderzoeken 
aangetoond (Bro92, Bro98b, Hin01, Kra00, Sni97). Het effect dat met een CI wordt 
beoogd is eerst en vooral het opheffen van het totale geluidsisolement van het dove 
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kind. Door jonge kinderen meer hoormogelijkheden te geven, wordt de spontane 
gesproken-taalontwikkeling gestimuleerd en daarmee ook het vermogen tot lezen en 
schrijven (waarvoor het gesproken Nederlands de basis vormt). 


De effectiviteit van een CI wordt in het algemeen op drie punten beoordeeld: 
1 Het effect op de gehoordrempel en op de woordverstaanvaardigheid  


Deze effecten (geluidsperceptie en spraakverstaan) zijn in een vroeg stadium 
meetbaar en blijken positief. De toondrempel in het audiogram bereikt bij 
toepassing van een CI een drempel van gemiddeld 30 tot 40 dB; een drempel die 
binnen het bereik van de normale conversatiespraak ligt. De 
woordverstaanvaardigheid neemt in de eerste jaren na CI aanzienlijk toe, maar er 
zijn tussen kinderen wel grote verschillen. Snik en medewerkers hebben de 
Nederlandse resultaten geanalyseerd en daarbij het begrip ‘equivalent 
gehoorverlies’ als maat genomen; dit wil zeggen dat dove kinderen met een 
implantaat voor wat betreft hun gehoorfunctie kunnen worden vergeleken met 
slechthorende kinderen die een conventioneel hoortoestel gebruiken (Sni97). 
Afhankelijk van factoren als duur van de doofheid en leeftijd bij implantatie, 
ontwikkelt een deel van de kinderen met een CI onder gunstige omstandigheden 
een woordverstaanvaardigheid die overeenkomt met die van kinderen met een 
gehoorverlies van 70 tot 80 dB (ernstig slechthorend). 


2 Taalontwikkeling en gesproken taalvaardigheid  
Kinderen met een implantaat laten zien dat er duidelijke effecten van CI zijn op de 
taalvaardigheid. Dit geldt niet alleen voor de taalvaardigheid in het spreken, maar 
ook voor de ontwikkeling van de gebarentaal. Verder neemt de verstaanbaarheid 
van hun gesproken taaluitingen aanzienlijk toe (Tom99, Spe98).  


3 Sociaal-emotionele ontwikkeling 
Dit heeft vooral betrekking op de cognitieve en pedagogische aspecten. Hoewel 
het effect op de langere termijn nog onvoldoende bekend is, zijn er geen 
aanwijzingen voor enige negatieve ontwikkeling. Dove kinderen zonder 
bijkomende ontwikkelingsproblemen komen in principe in aanmerking voor het 
regulier onderwijs, gewoonlijk onder ambulante begeleiding. De algemene 
ontwikkeling van kinderen die op zeer jonge leeftijd een implantaat krijgen, 
verloopt vrijwel altijd normaal en is nagenoeg vergelijkbaar met die van horende 
kinderen..
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3 Leeftijd voor CI-implantatie 


 


  
3.1 Kernvraag 


Hier wordt ingegaan op de vraag: “Op welke leeftijd dient implantatie plaats te hebben 
met het oog op een optimaal resultaat?” 


  
3.1.1 Abnormale ontwikkeling gehoor 


De centra voor auditieve waarneming in de hersenschors ontwikkelen zich tijdens de 
eerste levensjaren onder invloed van geluidsstimulatie. Aangeboren of zeer jong 
verworven prelinguale doofheid belemmert deze ontwikkeling. Het gevolg daarvan is 
dat auditieve ganglioncellen, hersenbanen en corticale centra in ontwikkeling 
achterblijven. Door het ontbreken van geluidswaarneming blijft bij het kind ook de 
ontwikkeling van de gesproken taal, het lezen en het schrijven ernstig achter. Uit 
experimenten met proefdieren is gebleken dat elektrische stimulatie verdere 
degeneratie van hersencellen kan voorkomen als hiermee op jonge leeftijd wordt 
begonnen. Deze stimulatie leidt, zo is gebleken, tot een toename van het aantal 
auditieve ganglioncellen. Deze bevindingen pleiten al met al voor toepassing van een 
cochleair implantaat bij een kind op zeer jonge leeftijd. 
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3.1.2 Huidige leeftijd voor CI-implantatie 


In de toonaangevende CI-centra in de wereld wordt een leeftijd van 18 tot 24 maanden 
tegenwoordig als de gangbare leeftijd voor implantatie beschouwd (Les97). Ten 
aanzien van het routinematig implanteren op een leeftijd beneden de 18 maanden 
bestaat alom nog terughoudendheid (Bal96, Gib97, Len97, Osb97). Ten eerste 
vanwege de problemen die (tot voor kort) werden ondervonden om op zeer jonge 
leeftijd totale doofheid met voldoende zekerheid te kunnen vaststellen, en ten tweede 
vanwege de lastige afregeling van het implantaat. Een uitzondering hierop maakt men 
voor kinderen die in hun eerste levensjaar door een hersenvliesontsteking totaal doof 
zijn. Bij hen bestaat de kans op benige vergroeiïng (ossificatie) van de cochlea, 
waardoor implantatie bemoeilijkt of zelfs onmogelijk wordt. Bij deze groep kinderen 
wordt aanbevolen een implantatie zo spoedig mogelijk na de ziekte en het vaststellen 
van doofheid te verrichten (Bor99). 


  
3.1.3 Belang neonatale gehoorscreening 


Voor kinderen die vanaf de geboorte slechthorend of doof zijn, is het van belang zo 
snel mogelijk aangepaste voorzieningen te treffen om adequate communicatie, en 
spraak- en taalontwikkeling te waarborgen (Yos98, Yos99). In westerse landen komt 
aangeboren doofheid of ernstige slechthorendheid voor bij een op de duizend 
zuigelingen (Cal96, Dav93). Voor Nederland betekent dit ongeveer 200 nieuwe 
gevallen per jaar. Om deze kinderen tijdig op te sporen is een programma voor 
gehoorscreening bij zuigelingen in ontwikkeling (Gro00, Oud00). 


Al sinds het begin van de jaren zeventig wordt in ons land het gehoor van 
kinderen op de leeftijd van 9 maanden gescreend, gewoonlijk op het consultatiebureau. 
Aanvankelijk werd de methode van Ewing toegepast, later de zogeheten CAPAS-
screening. Deze screening wordt gecoördineerd door de Nederlandse Stichting voor het 
Dove en Slechthorende Kind (te Amsterdam). De afgelopen tien jaar werd zo 95 
procent van alle kinderen bereikt. Na drie afwijkende testuitkomsten volgt gewoonlijk 
verwijzing naar de huisarts, en daarna zonodig naar een KNO-arts of een Audiologisch 
Centrum. Het aantal verwijzingen bedraagt gemiddeld 14.000 per jaar (7 procent van 
de gescreende kinderen). 


Internationaal bestaat inmiddels overeenstemming dat deze gehoorscreening 
eerder moet plaatsvinden. Enerzijds om dove en slechthorende kinderen vóór de leeftijd 
van zes maanden op te sporen en vervolgens vanaf die leeftijd te revalideren (gezien de 
ervaringen dat taal- en spraakontwikkeling op jongere leeftijd beter en sneller 
verlopen), anderzijds omdat verbeterde screeningsmethoden het mogelijk maken het 
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gehoor van pasgeborenen doeltreffender te onderzoeken (Dav97). Een bijkomend 
voordeel is dat bij jonge zuigelingen veel minder oorontstekingen voorkomen dan bij 
kinderen van 9 maanden, zodat het aantal ‘onterechte’ (foutpositieve) verwijzingen 
kleiner zal zijn. 


Het afgelopen jaar is een begin gemaakt met vier proefprojecten voor 
gehooronderzoek met oto-akoestische emissies (OAE) als screeningsmethode. Het 
betreft de jeugdgezondheidszorgregio’s in Noord-Brabant: Oss en Uden; in de Betuwe: 
Tiel en Culemborg; in Noord-Holland: Alkmaar; en in Zuid-Holland: Rijn-, Duin- en 
Bollenstreek. In de proefprojecten wordt een aantal onderzoeksparameters getest. De 
voorlopige uitkomst laat zien dat ongeveer 90 procent van alle pasgeborenen wordt 
bereikt, dat het aantal verwijzingen gemiddeld 1 tot 2 procent bedraagt, en dat het 
uiteindelijk aantal slechthorende of dove kinderen rond 3 tot 5 promille bedraagt. Naar 
verwachting zal in de loop van 2001 de definitieve uitkomst van de pilot bekend 
worden en zal dat leiden tot een landelijke invoering van de OAE-gehoorscreening. 


  
3.1.4 Ontwikkeling van de leeftijd voor implantatie 


De leeftijd waarop een implantatie plaatsvond is geleidelijk gedaald. De verwachting is 
dat deze leeftijd nog verder zal dalen (naar 12 tot 18 maanden). Naast goede ervaringen 
met CI bij jonge kinderen, spelen hierbij ook fysiologische argumenten (zoals 
plasticiteit) een belangrijke rol. Uit onderzoek van het visuele systeem is al langer 
bekend dat het afsluiten na de geboorte van één oog, leidt tot onderontwikkeling van de 
visuele schors in de hersenen, waardoor deze – ook wanneer later alsnog visuele 
prikkels worden toegediend – zich niet verder ontwikkelt. Het is gebleken dat dit ook 
met de auditieve schors het geval is.  


Als kinderen een cochleaire implantatie ondergaan tijdens het eerste of tweede 
levensjaar, liggen de latentietijden van de hersenschors-responsies binnen de norm van 
die van horende leeftijdsgenoten. Maar als de implantatie op een leeftijd boven de twee 
jaar plaatsvindt, zijn deze latentietijden aanmerkelijk langer dan bij horende 
leeftijdgenoten. Dit houdt in dat de verwerkingssnelheid van auditieve prikkels in de 
hersenschors na het inbrengen van een implantaat bij zeer jonge kinderen kennelijk een 
normaal verloopt heeft, wat te beschouwen is als een gunstige voorwaarde voor de 
neurologische verwerking van gesproken taal (Hui86, Len97). 


De ontwikkeling van taal is, zo blijkt uit onderzoek, eveneens aan jonge leeftijd 
gebonden (Bat87, Pis97, Svi00). Algemeen wordt aangenomen dat vooral de eerste 
levensjaren een gunstige periode vormen voor de taalontwikkeling, omdat de condities 
voor taalontwikkeling dan optimaal zijn (eenvoudig taalgebruik in concrete situaties). 
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Een tweede en volgende taal kan nog op een latere leeftijd worden aangeleerd omdat 
het vermogen daartoe is gebonden aan de structuur van de eerste taal. 
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4 Risico en bijwerkingen van CI 


 


  
4.1 Kernvraag 


Centraal staat de vraag “Welke zijn de mogelijke risico’s of bijwerkingen van CI?” 


Cochleaire implantatie gaat gepaard met een chirurgische ingreep en het gebruikelijke 
risico van een ooroperatie. Het risico kan onderverdeeld worden in peroperatief risico, 
postoperatieve complicaties en nadelige effecten op langere termijn. 


  
4.1.1 Peroperatief risico 


Het operatieve risico van een cochleaire implantatie verschilt, zo is uit ervaring bekend, 
niet wezenlijk van dat van iedere operatie van gemiddelde zwaarte. Dat wil zeggen dat 
bij een zorgvuldig uitgevoerde procedure en in handen van een ervaren operateur, het 
risico minimaal is en het voordeel van de ingreep ruimschoots opweegt tegen de 
mogelijke complicaties. Het belangrijkste peroperatieve risico is beschadiging van de 
aangezichtszenuw (nervus facialis), die tijdens de operatie moet worden geïdentificeerd 
om langs deze zenuw een zo ruim mogelijke toegang tot de cochlea te krijgen (Coh94, 
Coh97). Uitval van de aangezichtszenuw door beschadiging ervan tijdens de operatie 
moet, in de zeldzame gevallen dat dit gebeurt, worden beschouwd als een ernstige 
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complicatie. In Nederland heeft zich, voor zover de commissie bekend is, slechts een 
enkel geval van een dergelijke complicatie voorgedaan. 


Ook kan door het inbrengen van de CI-elektrode in de scala tympani (de met 
perilymfe gevulde gang in het slakkenhuis) een soms niet te vermijden beschadiging 
van het evenwichtszintuig optreden die na de operatie tot ernstige 
duizeligheidsklachten leidt. Deze klachten zijn echter meestal van korte duur (Hof95). 


  
4.1.2 Postoperatieve complicaties 


Het verloop na een cochleaire implantatie is in het algemeen probleemloos. 
Postoperatieve complicaties door infectie of wondnecrose kunnen soms optreden in 
circa 3 tot 5 procent van de implantaties (Coh97). Meestal kunnen deze complicaties 
met conservatieve middelen worden bestreden. In uitzonderingsgevallen moet het 
implantaat worden verwijderd en eventueel in een later stadium opnieuw geplaatst 
worden. 


  
4.1.3 Langetermijn complicaties 


Hoewel inmiddels ongeveer 22 000 kinderen in de hele wereld een implantaat hebben, 
zijn langetermijn complicaties nauwelijks beschreven. Wel is bekend dat complicaties 
vooral in de beginfase (leercurve) van het implantatieprogramma van nieuwe centra 
optreden en met het toenemen van de ervaring afnemen. Ernstige nadelige effecten op 
de langere termijn zijn redelijkerwijs ook niet te verwachten. Dit kan men afleiden uit 
de grote ervaring die is opgedaan met andere soorten implantaten, zoals bijvoorbeeld 
pacemakers. De huidige generatie CI blijkt weinig gevoelig voor technische storingen 
(Par96). Van de nieuwste typen CI wordt een jaarlijkse uitval om technische redenen 
van 1 tot 2 procent opgegeven. De uitwendige spraakprocessor heeft, zo is gebleken, 
een kortere levensduur dan het implantaat. De levensduur van de processor bedraagt 
ongeveer 7 jaar, tegen ruim 15 jaar voor het CI. 


  
4.1.4 Overige complicaties 


Het dragen van een CI kent enige praktische beperkingen. Zo moeten patiënten 
voorzichtig zijn in de nabijheid van hoogfrequente straling, zoals in 
beveiligingspoorten op vliegvelden en in winkels. Patiënten krijgen hierover altijd 
instructies mee. Bij het maken van MRI-scans bij patiënten met een implantaat moet 
men rekening houden met de invloed van een sterk magnetisch veld op de aanwezige 
metalen. Ook gelden voorzorgsmaatregelen bij operaties, vooral in het hoofd-
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halsgebied. Er mag dan uitsluitend gebruik gemaakt worden van bipolaire coagulatie 
(stoppen van bloeding door middel van diathermiestroom), in verband met mogelijke 
beschadiging van het implantaat. Ervaring heeft geleerd dat deze beperkingen tot nu toe 
nooit onoverkomelijke problemen voor de CI-drager hebben opgeleverd. 
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5 Actuele ontwikkelingen in CI 
technologie 


 


  
5.1 Kernvraag 


In haar adviesaanvraag verzocht de Minister van VWS de huidige en te verwachten 
ontwikkelingen op het gebied van CI te schetsen. Hierbij wil de commissie het 
volgende opmerken. 


De technische ontwikkeling van cochleaire implantaten gaat snel, onder meer 
doordat thans met behulp van modelvorming kan worden nagegaan hoe deze 
implantaten bij de mens werken (Bri00a, Bri00b, Fri95, Fri00a, Fri00b). Op basis van 
dit modelwerk en dierexperimenteel onderzoek zullen, zo is het streefdoel, in de 
toekomst implantaten worden ontwikkeld met een beter voorspelbare functie (door een 
grotere spatiële selectiviteit). Dit zal mogelijk grote gevolgen hebben voor implantatie 
op zeer jonge leeftijd. De volgende technische ontwikkelingen zijn hierbij van belang. 


  
5.2 Verbeteringen aan de elektroden 


Bij de nieuwste typen implantaten streeft men er naar de plaatsing van de elektroden in 
de cochlea zo dicht mogelijk bij de as (modiolus) van het slakkenhuis te realiseren. Dit 
wordt wel aangeduid als ‘modiolus hugging’. Het heeft als voordelen een lager 
stroomverbruik en een betere spatiële selectiviteit (Fay00, Fri00b, Gst99, 
Rol00,Tyk00). In de nieuwste generatie CI’s (Clarion HiFocus, Nucleus Contour) zijn 
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de intracochleaire contactvlakken naar de zenuwvezels gericht. In de toekomst zal het 
aantal contactvlakken verder toenemen (tot 48 stimulatieplaatsen). 


Uit onderzoek blijkt dat modiolus hugging in de basale winding van het 
slakkenhuis een voorwaarde is voor betere selectiviteit: hugging leidt tot diepere 
insertie van de elektrode met een beter bereik van de apicale vezels die voor lage tonen 
coderen (Che99). 


Bij botvorming in de cochlea (onder meer na hersenvliesontsteking), kunnen 
meervoudige elektroden (twee- en drievoudige split-arrays) worden verbonden met één 
processor, en worden ingebracht in de tweede winding of in de scala vestibuli (met 
perilymfe gevulde gang in het slakkenhuis). Dit geeft een aanmerkelijk beter resultaat 
dan thans met een enkele elektrode.  


  
5.3 Objectieve meetmethoden 


De verbeterde stimulatietechnieken en de nieuwe elektrode-ontwerpen hebben tot 
gevolg dat de klinische resultaten van CI steeds beter worden. Toch is er nog steeds een 
grote niet-voorspelbare variabiliteit, zowel in de stimulatiestrategie waarmee een 
patiënt optimaal functioneert, als in het uiteindelijke resultaat. Naast verschillen in de 
centrale auditieve verwerking en de intelligentie, is een belangrijke verklaring hiervoor 
het feit dat de toestand van de cochlea (vooral van de zenuwvezels) van patiënt tot 
patiënt verschilt. 


De ontwikkeling van verbeterde elektroden voorziet in mogelijkheden voor 
zogeheten back-telemetry. Hierbij worden, na implantatie, de responsies van de 
gehoorzenuw direct gemeten (neural response telemetry). Op die manier is een 
verbeterde en directe afregeling van het implantaat mogelijk (Abb99, Bro00, Hou97). 
Vooral directe meting van de spatiële selectiviteit komt hiermee binnen bereik. Doel 
hiervan is een meer objectieve, individuele aanpassing van het CI aan de patiënt, wat 
vooral bij jonge kinderen van belang is. Tot nu toe vond noodgedwongen een 
voornamelijk subjectieve afregeling van het CI plaats in de vorm van op observatie 
gebaseerde audiometrie. De neural response telemetry (NRT) wordt ook nu al in 
implantaten toegepast, maar kent beperkingen (stimulus-artefact, geringe resolutie). In 
de nieuwste generatie implantaten zal dit sterk zijn verbeterd. 


  
5.3.1 Verbetering spraakcodering 


Algemeen past men bij CI nu de CIS-strategie (Continuous Interleaved Sampling) toe, 
waarbij door het gebruik van niet-simultane pulsatiele golfvormen het probleem van 
elektrode-interactie wordt verminderd (Wil91). In de onlangs ontwikkelde SAS-
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strategie (Simultaneous Analog Stimulation) worden, door toepassing van selectievere 
elektroden, bij patiënten betere resultaten geboekt door simultane aansturing van 
meerdere elektroden (Osb99). Met de komst van zeer snelle elektronica, in zowel het 
implantaat als de spraakprocessor, zijn combinaties van de CIS- en de SAS-strategie 
mogelijk: de analoge stimulatie is vooral geschikt voor de laagfrequente signalen, de 
pulsatiele golfvormen voor hoogfrequente informatie. Daarbij is van belang dat de 
golfvormen met zo gering mogelijke vervorming aan de zenuwvezels worden 
aangeboden; dit wordt bereikt door de uitgangsimpedantie van de stroombronnen in het 
CI te verhogen. 


Een verdere ontwikkeling is het herstellen van de normaal in de gehoorzenuw 
aanwezige spontane activiteit, die bij doofheid als gevolg van het teloorgaan van de 
haarcellen is verdwenen. Twee strategieën zijn in ontwikkeling: het aanbrengen van 
hoogfrequente bias (Rub99) en de toevoeging van ruis aan de elektrodestromen om 
zogeheten stochastische resonantie te bereiken (Mor99a, Mor99b). Beide technieken 
bootsen de modulatie op het spontane vuren van de zenuwvezels na en geven een 
natuurlijker klankaanbod. Behalve een verbeterd spraakverstaan brengt dit mogelijk 
ook het beluisteren van muziek binnen het bereik van de CI-drager. 


  
5.3.2 Miniaturisering en inwendig CI 


Met de nieuwste typen elektroden (modiolus hugging electrodes) is minder stroom 
nodig om een goede stimulatie van de gehoorzenuw te bereiken. De ontwikkeling van 
efficiëntere elektronica geeft een geringer stroomverbruik, zodat met kleinere batterijen 
een langere gebruiksduur wordt gerealiseerd. Dit heeft onlangs geresulteerd in een 
spraakprocessor die achter het oor kan worden gedragen. 


Er wordt ook in experimentele opzet gewerkt aan een totaal implanteerbaar CI. 
Dit vereist onder meer verbetering en aanpassing van de oplaadtechniek van de 
batterijen (door middel van inductie). En verder dat de processor op afstand kan 
worden ingesteld. De ontwikkeling van implanteerbare microfoons loopt daarbij 
parallel aan die van de implanteerbare hoortoestellen (Man99). Een geheel inwendig 
gedragen CI zou vooral voor kinderen een belangrijke ontwikkeling zijn, vanwege het 
ontbreken van kwetsbare uitstekende delen en de continue functie van het CI. De zeer 
hoge kosten zullen een totaal implanteerbaar CI voorlopig nog voor algemene 
toepassing onbereikbaar maken. 
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5.4 Gevolgen van deze technische ontwikkelingen 


De bovengeschetste ontwikkelingen zullen, naar de commissie verwacht, grote 
gevolgen hebben voor de praktische bruikbaarheid van het cochleaire implantaat:  
• De verbetering van elektroden leidt tot een hogere spatiële selectiviteit en een 


beter voorspelbare functie. Hierdoor zal het spraakverstaan verbeteren, waardoor 
het uiteindelijke niveau van taalverwerving zal toenemen. Er zal een verschuiving 
optreden in het prestatieniveau van dove kinderen van ‘doof met spraakafzien’ 
naar ‘slechthorend’, en vooral van ‘slechthorend’ naar ‘horend’. Daardoor zullen 
naar verwachting steeds meer kinderen met een CI aan het reguliere onderwijs 
kunnen deelnemen. 


• De methode van back-telemetry zal leiden tot een verkorting van de 
instelprogramma’s en de instelperiode voor een implantaat, waarmee bovendien 
eerder begonnen kan worden. Op individueel niveau kan back-telemetry bijdragen 
tot een persoonlijke afregeling van het implantaat op basis van objectieve bepaling 
van de eigen cochleaire status. 


• De ontwikkeling van snellere en meer efficiënte elektronica opent de mogelijkheid 
voor flexibeler strategieën, waardoor meer nuances in het horen mogelijk zullen 
worden. 


• De miniaturisering en vermindering van het stroomverbruik vergroten de 
gebruiksmogelijkheden en het draagcomfort van het cochleair implantaat. 
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6 CI, communicatie en taalverwerving 


 


  
6.1 Kernvraag 


Hier wordt ingegaan op de vraag: “Hoe verhoudt CI zich tot andere methoden van 
revalidatie om bij dove kinderen communicatie en taalvaardigheid te ontwikkelen? 


  
6.1.1 Communicatie 


De pedagogiek van doven kent een lange geschiedenis van conflicten tussen 
aanhangers van verschillende pedagogische benaderingen, waarbij een essentieel punt 
van geschil het gebruik van gebarentaal is (Bro98a, Tel95). Eind jaren zeventig is in de 
gehandicaptenzorg, waaronder de zorg voor doven, de handelingsvisie ‘Totale 
Communicatie’ geïntroduceerd. In deze visie wordt het belang van tijdige, vlot 
verlopende en rijke communicatie tussen ouders en kinderen benadrukt als van 
essentieel belang voor de taalontwikkeling en de algehele ontwikkeling van een kind 
(Bat87). Dit belang is zo groot, dat het gebruik van ondersteunende of alternatieve 
vormen van communicatie (waaronder gebaren en de taal van de dovengemeenschap in 
Nederland, de Nederlandse Gebarentaal) a priori niet uitgesloten mag worden. Als 
uitvloeisel van deze handelingsvisie (TC) worden binnen het Nederlandse 
dovenonderwijs vanaf het begin van de jaren negentig in toenemende mate tweetalige 
opvoedings- en onderwijsprogramma’s ontwikkeld. Dove kinderen krijgen, als hun 
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ouders dat wensen, naast het geschreven en gesproken Nederlands ook de Nederlandse 
gebarentaal aangeboden. De vormgeving van tweetalige opvoedings- en 
onderwijsprogramma’s varieert overigens. 


De Commissie Nederlandse Gebarentaal ziet voor het merendeel van de dove 
kinderen de Nederlandse Gebarentaal als hun eerste, natieve taal; het is de taal die zij 
functioneel volledig kunnen verwerven. Het belang van een natieve taal omschrijft deze 
commissie als volgt: “Natieve taalbeheersing is een noodzakelijke voorwaarde voor een 
normale cognitief-sociale ontwikkeling. Een kind zonder natieve taal blijft 
onherroepelijk achter in het verwerven van sociale rollen, in het verwerven van basale 
feitenkennis, in de participatie aan de lokale cultuur. En dit kan niet zonder gevolgen 
blijven voor de persoonlijkheidsontwikkeling. Die cognitief-sociale competentie is een 
voorwaarde voor zelfvertrouwen, voor normale zelfontplooiing, onderwijs- en 
arbeidsparticipatie, en uiteindelijk voor menselijk geluk.” (CNG97). 


Behalve voor tweetalige onderwijsprogramma’s kunnen ouders ook kiezen voor 
benaderingen waarin het gesproken en geschreven Nederlands als enige taal voorop 
staat. Deze programma’s kunnen gevolgd worden in specialistische 
onderwijsomgevingen (dovenonderwijs, units van scholen voor slechthorenden), maar 
ook in een reguliere onderwijsomgeving (met ambulante begeleiding). 


  
6.1.2 De plaats van cochleaire implantatie 


Cochleaire implantatie op zich is geen methode voor taalontwikkeling (McC97). Het is 
een technisch hulpmiddel dat voor dove kinderen de toegang tot gesproken taal kan 
vergroten. In die zin is CI zowel inpasbaar binnen (bilinguale of tweetalige) 
onderwijsprogramma’s, waarin de Nederlandse Gebarentaal en het gesproken en 
geschreven Nederlands aandacht krijgen, als binnen eentalige programma’s, waarin alle 
nadruk ligt op het gesproken en geschreven Nederlands (Bro99). Toch wordt de 
toepassing van CI vaak geassocieerd of zelfs gelijkgesteld met de laatste benadering. 
Een reden hiervoor is de steeds weerkerende bezorgdheid dat het gebruik van 
gebarentaal leidt tot vertraging in de ontwikkeling van met name de spraak en de 
gesproken taal.  


Het doen van algemene uitspraken over de ontwikkeling van dove kinderen is, zo 
is de commissie gebleken, een hachelijke zaak. De variatie in kind- en 
omgevingsgebonden kenmerken is groot en de groep dove kinderen relatief klein. Dit 
maakt het moeilijk onderzoek zó op te zetten dat de resultaten ondubbelzinnig uit te 
leggen zijn. Naar de fundamentele samenhang tussen spraak en gebaren is relatief veel 
onderzoek gedaan, bij zowel doven als horenden, en ook bij mensen met 
communicatiebeperkingen die niet voortvloeien uit gehoorproblematiek (CNG97, 
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Lon98, Rui98, Wau01). Uit de resultaten blijkt dat de stelling dat gebaren (de 
ontwikkeling van) het spreken belemmeren, onhoudbaar is (Pre97a). Integendeel, het 
gebruik van gesticulaties en gebaren heeft niet alleen een aantoonbare communicatieve 
functie, maar bevordert juist in bepaalde omstandigheden de spraak-, taal- en 
leesontwikkeling. Een voorwaarde daartoe lijkt dat dove kinderen niet uitsluitend een 
aanbod van gebaren dienen te krijgen, maar van meet af aan ook een intensief en 
geschikt aanbod van gesproken taal (Pre97a). 


  
6.2 Het effect van CI op spraakverstaan 


Verreweg het grootste deel van het onderzoek is gericht op de invloed van CI op het 
spraakverstaan (Bei94, Car93, Mey98, Miy91, Miy92, Miy95, Odo98, Odo00, Osb94, 
Sta91, Uzi96). Een deel van het onderzoek betreft bovendien de spraakproduktie 
(Lan96, Miy97, Miy99, Mon97, Osb91, Tye95, Wal97). De uitkomsten daarvan lijken 
de volgende conclusies te rechtvaardigen: 
• bij een groot aantal post- en prelinguaal dove kinderen (maar zeker niet bij 


allemaal) verbetert CI het spraakverstaan  
• het duurt enige maanden tot zelfs één tot twee jaar voordat de verbetering in het 


spraakverstaan daadwerkelijk goed te onderkennen is 
• het spraakverstaan verbetert des te meer naarmate het kind op jongere leeftijd een 


implantatie ondergaat. Echter, op jonge leeftijd is ook de variatie in de 
vaardigheid van spraakherkenning na implantatie zeer groot. 


Een groot deel van de recent beschikbaar gekomen onderzoeksgegevens heeft 
betrekking op prelinguaal dove kinderen die al op jonge leeftijd een implantaat kregen 
(Pre97b). Het betreft echter vooral kinderen met een verworven doofheid die daarvóór 
enige, zij het soms slechts kortdurende, auditieve ervaring hebben gehad. Over 
kinderen met aangeboren doofheid zijn nog weinig gegevens beschikbaar. De 
uitkomsten wekken de indruk dat ook bij deze groep het hebben van een vroege 
hoorervaring belangrijk is voor het uiteindelijk effect van CI op de spraakperceptie 
(Oue99).  


  
6.2.1 De verwerving van gesproken taal 


De vraag naar de invloed van CI op spraakvaardigheid en taalverwerving is niet 
eenvoudig te beantwoorden. Al in 1995 stelde het Amerikaanse NIH Consensus 
Statement dat slechts weinig effectstudies over CI de taalvaardigheid als uitkomstmaat 
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hebben genomen (NIH95). En ook nu nog zijn er weinig onderzoekgegevens 
gepubliceerd over het effect van CI op de taalontwikkeling (Pis97).  


Het lijkt aannemelijk dat een (met behulp van CI) verbeterde spraakperceptie een 
gunstige invloed heeft op de verwerving van gesproken taal. De beschikbare bewijslast 
is, zoals gezegd, beperkt. Bovendien laat het beschikbare onderzoek aanzienlijke 
verschillen zien in opzet en onderzoekspopulatie, waardoor conclusies moeilijk te 
trekken zijn. Deze verschillen hebben vooral betrekking op: 
• leeftijdsbereik: sommige onderzoekers bekeken een groep die qua leeftijd 


varieerde van 2 tot 13 jaar (Tom99); andere richtten zich specifiek op jonge 
kinderen (Svi00). 


• controles: sommige onderzoeken omvatten een experimentele (CI) en een 
controlegroep (Gee94, Gee97, Spe98); andere richten zich uitsluitend op kinderen 
met een CI of refereren ter vergelijking aan beschikbare ijkwaarden of 
normgegevens van gebruikte testen (COG96, Rob95, Ver99). 


• vergelijkbaarheid groepen: ook indien gebruik gemaakt werd van een 
experimentele en een controlegroep, blijft bijna altijd onduidelijk of de groepen 
qua samenstelling wel vergelijkbaar zijn. Effecten als selectie -bias komen 
onvoldoende ter sprake. 


• effectmaat taalontwikkeling: veel onderzoeken hebben slechts betrekking op één 
enkele dimensie van de taalontwikkeling. De taalontwikkeling wordt dan in 
termen van grove uitkomstmaten beschreven, bijvoorbeeld de taalquotiënt (= de 
ratio tussen taalleeftijd en kalenderleeftijd) (Svi00). Slechts een enkel onderzoek 
beschrijft de taalontwikkeling na CI in meer detail (Sza98). 


  
6.3 Bevindingen 


Er wordt veel aandacht besteed aan mogelijke verklaringen voor de grote individuele 
variatie in de uitkomst van CI, en de daardoor optredende problemen bij het 
voorspellen van een succesvolle interventie. Gewezen wordt op het tijdstip van 
implantatie en op de duur van het CI-gebruik (Fry97); maar ook op additionele 
ontwikkelingsproblemen als een verstandelijke of motorische beperking (Pym00). Het 
lijkt wel zeker dat cochleaire implantatie slechts tot een goede spraakontwikkeling en 
(gesproken) taalontwikkeling kan leiden, als er na de implantatie sprake is van 
voldoende auditieve stimulatie en derhalve ook van voldoende gesproken taalaanbod. 
Soms wordt het gelijktijdig gebruik van gebaren of gebarentaal genoemd als een factor 
die het effect van CI op verwerving van gesproken taal negatief beïnvloedt. Zo lijkt het 
dat in sommige onderzoeken de onderwijsresultaten van dove kinderen met een CI in 
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een oraal, eentalig programma beter zijn dan in een zogeheten Total Communication 
(TC) programma (Pym00). 


Deze bevindingen zijn moeilijk te interpreteren, omdat niet wordt aangegeven hoe 
de programma’s zijn samengesteld, wat de aard en de omvang van de auditieve stimu-
latie in de programma’s is, of de taalleerplannen binnen de verschillende programma’s 
vergelijkbaar zijn en of de leerlingenpopulatie vergelijkbaar is. Wat dit laatste betreft 
merken Pyman cs op: “..because the choice of educational placement may be 
influenced by the level of speech perception achieved by the child. In other words, 
there is no way of knowing, from these data, whether the educational placement was a 
factor in the speech perception level achieved by the child, or vice versa.” (Pym00). 


Onderzoeksresultaten die op een mogelijk negatieve invloed van gebarengebruik 
lijken te wijzen, worden tegengesproken door de uitkomsten van ander onderzoek. Er 
zijn aanwijzingen dat kinderen met een implantaat bij het leren produceren van 
gesproken taal niet gehinderd worden door gelijktijdig gebruik van gebaren (Tom99). 
Sommige onderzoeksbevindingen wijzen juist op een positieve invloed van het gebruik 
van gebaren, naast gesproken taal, op de taalontwikkeling bij kinderen met een 
implantaat (Svi00). De opvatting dat het gebruik van gebaren de ontwikkeling van 
gesproken taal bij CI-kinderen negatief beïnvloedt lijkt derhalve niet gestaafd te 
worden door beschikbare onderzoeksresultaten. Bovendien is alle beschikbare 
onderzoek gericht op het gebruik van simultane communicatie: in de communicatie met 
de kinderen wordt gesproken en deze spraak wordt in meer of mindere mate met behulp 
van gebaren ondersteund. Onderzoeksgegevens die betrekking hebben op CI-kinderen 
in tweetalige programma’s zijn vrijwel niet beschikbaar. 


Een voorbeeld van de weerbarstigheid van de materie is het onlangs gepubliceerde 
onderzoek van Svirsky cs (Svi00). Dit onderzoek is deels gebaseerd op gegevens (vóór 
en ná implantatie) van 23 kinderen, deels op de resultaten van 18 kinderen. De 
aantallen zijn klein en nopen tot voorzichtigheid. Toch geven de resultaten aan dat bij 
de dove kinderen met een CI in orale programma’s de taalvaardigheid een duidelijke 
samenhang vertoont met het bereikte niveau van spraakperceptie. Bij dove kinderen uit 
TC-programma’s is deze samenhang minder uitgesproken. Bovendien merken de 
onderzoekers op, overigens zonder dat met objectieve data toe te lichten, dat de spraak 
van ‘orale’ CI-kinderen beter verstaanbaar is dan die van TC-kinderen met een 
vergelijkbaar taalniveau. Uit dit onderzoek valt echter ook af te leiden dat de 
onderzochte TC-kinderen gemiddeld genomen een hoger taalquotiënt bereiken (na twee 
jaar) dan de orale CI-kinderen. In de woorden van de onderzoekers: “ this suggests that 
users of TC may be able to develop their English language skills even when they show 
very low levels of speech perception (probably because they are developing these skills 
visually, not orally)”. (Svi00). 
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Naar de invloed van CI op de leesontwikkeling is tot op heden geen onderzoek 
gepubliceerd. Een eerste Amerikaans onderzoek, waarover onlangs mondeling is 
gerapporteerd, lijkt erop te wijzen dat prelinguaal dove kinderen met een implantaat na 
enige jaren gemiddeld beter lezen (wat betreft leesniveau en leertempo) dan dove 
kinderen met conventionele gehoorapparatuur (Spe00). De CI-kinderen blijven 
kwetsbaar in hun ontwikkeling van het leren lezen, zij het minder dan voorheen. Dit 
onderzoek heeft betrekking op 58 dove kinderen in een TC-omgeving. 


  
6.4 Conclusies 


Uit het voorhanden zijnde onderzoek naar de relatie tussen CI en de taalontwikkeling 
trekt de commissie voorzichtig de volgende (voorlopige) conclusies: 
• Cochleaire implantatie leidt bij dove kinderen tot een ontwikkeling van de 


gesproken taal die, gemiddeld genomen, groter is en sneller verloopt dan verwacht 
mag worden op basis van gegevens van dove kinderen met conventionele 
hoorapparatuur. Dit effect is groter naarmate de implantatie op jongere leeftijd 
geschiedt (COG96, Gee94, Rob95, Rob99, Spe98, Svi00, Sza98, Tai94, Tom99, 
Ver95, Ver99). 


• De taalontwikkeling bij kinderen met een implantaat blijft achter bij die van 
horende kinderen, maar de voorafgaand aan de implantatie ontstane kloof lijkt, 
voor zover het de ontwikkeling van de woordenschat betreft, na implantatie niet 
groter te worden. Er zijn overigens kinderen met een CI die een met horende 
kinderen vergelijkbare ontwikkeling van de gesproken taal weten te bereiken 
(Svi00, Sza98). 


• Kinderen met een implantaat blijven problemen houden met de verwerving van de 
grammatica van de gesproken taal, vooral met de verwerving van de morfologie. 
Dit valt mogelijk te verklaren uit het feit dat veel morfemen in de gesproken taal 
moeilijk waarneembaar zijn, omdat ze in onbeklemtoonde lettergrepen 
voorkomen, maar wellicht ook doordat kinderen met een CI problemen houden 
met de perceptie van snel opeenvolgende spraaksignalen (Sza98). 


• Er bestaat een grote individuele variatie in taalontwikkeling bij kinderen met een 
implantaat. Bij sommige kinderen met een CI blijft de gesproken taalontwikkeling 
twee jaar of meer na de implantatie nog sterk vertraagd verlopen, ook als er vroeg 
is geïmplanteerd (Svi00). Niet altijd is duidelijk bij hoeveel kinderen het 
implantaat minder succes heeft dan acceptabel is.  


• Op vrijwel alle terreinen is behoefte aan intensief vervolgonderzoek. 
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7 Cognitieve, sociale en emotionele 
ontwikkeling van het CI-kind 


 


  
7.1 Kernvraag 


Hier wordt ingegaan op de vraag: “Hoe verloopt de cognitieve, sociale en emotionele 
ontwikkeling van een kind met CI?” 


De commissie moet hier op voorhand concluderen dat gefundeerde antwoorden op 
de vraag naar de cognitieve ontwikkeling van CI-kinderen op de langere termijn nu nog 
niet zijn te geven, aangezien gepubliceerd onderzoek naar de invloed van CI op deze 
ontwikkeling vrijwel volledig ontbreekt. Ook over de emotionele en sociale 
ontwikkeling van kinderen met een implantaat zijn nauwelijks onderzoeksresultaten 
gepubliceerd. De weinige, op zichzelf staande gevallen die zijn beschreven, staan geen 
algemene conclusies toe (Oue99). De commissie volstaat hier met een korte 
beschrijving van het gevoerde debat.   


  
7.2 Kritische discussie over effectmaten 


Juist het effect van CI op de ontwikkeling van kinderen op de langere termijn vormt 
een kernpunt in de kritische discussie over de toepassing van CI bij prelinguaal dove 
kinderen, al sinds de eerste implantaties (Coh95, Cro97, Gov95). Centraal in die 
discussie staat de vraag wélk doel uiteindelijk met toepassing van CI wordt 
nagestreefd: het verbeteren van de auditieve prestatie van het kind, of – veel ruimer – 
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het vergroten van de mogelijkheid tot communicatie en met behulp daarvan deel nemen 
aan de wereld van horende mensen. Deze integratie zou ook een voorwaarde zijn tot 
verbetering van de kwaliteit van leven van het dove kind (Lan97a). 


Ook de meeste critici zijn het erover eens dat een verbeterde geluidsperceptie, 
spraakverstaan en zelfs enige spraakproductie positieve uitkomsten zijn van CI. Deze 
uitkomstmaten staan als zodanig niet ter discussie. Waar de kritiek zich op richt is het 
effect van CI op de taalverwerving. Vooral van de zijde van de 
ontwikkelingspsychologie en de neurolinguistiek wordt gesteld dat spraak en taal niet 
identiek zijn en dat taalverwerving en -ontwikkeling meer inhouden dan 
spraakproductie en het verwerven van een woordenschat. Dit is in feite een verwijt aan 
het adres van de bij CI betrokken clinici: audiologische tests kunnen niet meten hoe een 
kind zich linguistisch ontwikkelt. En: klinische evaluatie in 
laboratoriumomstandigheden is ongeschikt om de taalontwikkeling van kinderen te 
onderzoeken. De achterliggende gedachte is hier dat cochleaire implantatie niet een 
louter medische ingreep is, maar een interventie in de cognitieve en psychosociale 
ontwikkeling van een doof kind. 


Wat in deze discussie ook meespeelt is de kritische observatie dat het merendeel 
van het onderzoek naar CI bij kinderen afkomstig is uit landen met een sterke orale 
traditie in het onderwijs aan dove kinderen, en daarmee ook een reflectie is van 
bepaalde waarden en doelstellingen. CI sluit in deze visie aan bij een orale basis (als 
hulpmiddel om taal en spraak te verwerven) en le idt tot verdere oralisatie (bijvoorbeeld 
in de algemene deelname aan regulier onderwijs). In deze context wordt CI vooral 
gezien als een middel op weg naar gesproken taal en zou het gebarentaal derhalve 
kunnen vervangen en overbodig maken. 


In een andere benadering wordt de toepassing van CI in een bredere context van 
opvoeding van doven geplaatst. Hierbij staat de behoefte van kinderen om te 
communiceren met volwassenen (ouders, leraren) en leeftijdgenoten in een 
verschillende sociale context centraal (Knu97). In die benadering krijgt het beheersen 
van gebarentaal en het belang van tweetaligheid grotere nadruk. Er is daarbij grote 
aandacht voor de individuele behoefte van de kinderen. 


In een recent rapport aan de ‘Committee on the rehabilitation and integration of 
people  with disabilities’ van de Raad van Europa worden deze – soms grote – 
verschillen tussen de Europese landen in hun beleving en benadering van CI duidelijk 
geschetst (Pre99). 
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7.3 Recent onderzoek 


Onlangs zijn de eerste publicaties verschenen over een in Zweden uitgevoerd 
onderzoek naar de communicatiepatronen van CI-kinderen met hun ouders, leraren en 
(horende) leeftijdgenoten (Pre99, Soc99). Het betreft 22 kinderen, geboren tussen 1990 
en 1994, die vóór 1996 een CI geïmplanteerd kregen. Alle kinderen beheersten ten tijde 
van de implantatie gebarentaal (in Zweden een voorwaarde voor selectie voor CI). De 
eerste uitkomsten van dit onderzoek laten zien dat de implantatie vrijwel zonder 
uitzondering probleemloos verliep en dat bij de meeste kinderen de auditieve 
waarneming (geluidsperceptie, spraakverstaan) verbeterde. In taalverwerving en 
spraakontwikkeling toonden deze kinderen echter grote verschillen: bij sommigen een 
merkbare verbetering, bij anderen geen vooruitgang. De onderzoekers trekken de 
voorlopige conclusie dat het niet zozeer de aanwezigheid van een CI, maar vooral de in 
een familie al bestaande patronen van communicatie (oa gebarentaal) zijn die het 
succes van taalverwerving en -ontwikkeling beïnvloeden. Wanneer er al intensieve 
communicatie aanwezig is, versterkt CI juist de taalontwikkeling. Ook in de patronen 
van communicatie en spel tussen dove en horende kinderen werd waargenomen dat 
deze interactie beter verliep indien communicatie met gebarentaal mogelijk was; CI 
versterkte daarbij nog de kwaliteit van de communicatie. De onderzoekers trekken de 
conclusie dat CI een doof kind de mogelijkheid geeft om te participeren in de wereld 
van horenden (bijvoorbeeld regulier onderwijs), mits dit zonder hoge eisen en op de 
voorwaarden van het kind gebeurt. Onder deze condities mag toepassing van CI ook 
gezien worden als een additionele bijdrage aan de kwaliteit van leven van het dove kind 
(Pre99). 


In dit onderzoek zijn ook de meningen van de betrokken ouders over de rol van CI 
geïnventariseerd. Belangrijk werd onder meer gevonden dat alle ouders van dove 
kinderen volledige informatie over CI te krijgen. Ook moet er in eerste instantie 
voldoende tijd zijn om tot acceptatie van de doofheid van het kind te komen. Wanneer 
ouders een implantatie overwegen, moet er voldoende tijd voor deze onomkeerbare 
beslissing zijn. In Zweden is ook uitgangspunt dat de communicatie tussen ouders en 
kind op basis van gebarentaal moet zijn ontwikkeld. Ook was men van mening dat het 
kind ten tijde van de implantatie enig begrip moet kunnen hebben van de ingreep. Tot 
slot werd de wens geuit dat ouders contact kunnen hebben met ouders van al 
geïmplanteerde kinderen, maar ook met ouders die van CI hebben afgezien. 
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7.4 Nederlands onderzoek 


Ook in Nederland is onderzoek gaande naar de langetermijn ontwikkeling van 
communicatie (en de cognitieve en psychosociale ontwikkeling) van kinderen met CI 
(Katholieke Universiteit Nijmegen). Bij de opstelling van dit advies waren de 
resultaten ervan nog niet bekend. 
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8 Maatschappelijke acceptatie van CI 
bij kinderen 


 


  
8.1 Kernvraag 


Hier is aan de orde de vraag: “Welke factoren bepalen de maatschappelijke acceptatie 
van CI door de dovengemeenschap (dovenorganisaties, ouderverenigingen)?” 


  
8.2 Geschiedenis van controversen en polarisatie 


Zowel in de Verenigde Staten als in Europa is de geschiedenis van cochleaire 
implantatie bij (prelinguaal) dove kinderen gekenmerkt door controversen. Vroege 
pogingen om de techniek toe te passen bij kinderen vielen in de tijd samen met de 
ontwikkeling van een nieuw eigen bewustzijn in de gemeenschap van dove mensen. 
Geïnspireerd door onderzoek op het gebied van de linguistiek (sign linguistics) en de 
sociologie – rond 1980 in opkomst – begonnen dove mensen zich te organiseren en ook 
politieke campagne te voeren. De maatschappij, zo was hun standpunt, moet doven niet 
zien als ‘niet-horenden’ en dus als gehandicapten die behoefte hebben aan een 
medische ingreep, maar als leden van een dovengemeenschap met een eigen cultuur, 
die functioneert met behulp van gebarentaal. Het cochleaire implantaat, door de 
massamedia vaak gepresenteerd als een manier om doofheid te ‘genezen’, werd door de 
dovengemeenschap eerder gezien als een bedreiging, en als een nieuwe poging om de 
emancipatie van doven tegen te houden (Cro97). 
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8.3 Tegengestelde visies 


Twintig jaar lang zijn in de landen om ons heen de ouders van dove kinderen 
geconfronteerd met tegengestelde visies op doofheid, op het opvoeden van een doof 
kind, en op de mogelijke plaats van een CI daarin. Ouders van dove kinderen moeten 
mede daardoor hun eigen weg vinden, en vérreikende beslissingen nemen, in een 
situatie van spanning en confrontatie. Zoals blijkt uit een enquête van de European 
Union of the Deaf (EUD) uit 1996, gehouden in een aantal Europese landen, duurt deze 
situatie in de meeste landen nog voort (EUD96). Enerzijds krijgen ouders door KNO-
artsen en andere hulpverleners een gunstige visie gepresenteerd op de mogelijkheden 
van CI, en aanbevelingen om implantatie te combineren met een zo zuiver mogelijke 
orale opvoeding. Het gebruik van gebarentaal, hoewel verleidelijk door de 
gemakkelijke toegankelijkheid voor een doof kind, zou daarbij beter vermeden kunnen 
worden, omdat dit het gebruik van gesproken taal negatief zou beïnvloeden. Diametraal 
daartegenover staat de opvatting van de dovengemeenschap, die de claims van de 
artsen inzake CI steeds heeft verworpen en juist het belang van gebarentaal propageert. 


In de meeste landen is van een werkelijke dialoog geen sprake. In Frankrijk is 
toepassing van CI bij kinderen door de dovengemeenschap onder de aandacht gebracht 
van het Comité Consultative Nationale sur l’Éthique Médicale . Dit dankzij de 
inspanning van een radicale groep doven (Sourds en colère), in samenwerking met 
psychiaters, psychologen en ouders van dove kinderen. In 1994 adviseerde deze 
Commissie dat, los van het feit of een doof kind op een vroeg dan wel later tijdstip een 
CI zou ondergaan, het van belang is om al vroeg de gebarentaal aan te leren. De Franse 
dovengemeenschap heeft zich verheugd op een morele overwinning: het erkennen door 
een prestigieuze en onafhankelijke commissie van de waarde van gebarentaal voor 
dove kinderen. Maar ondanks het gezag van deze commissie heeft haar rapport vrijwel 
geen praktische consequenties gehad. In Frankrijk blijven spanning en onbegrip voor 
ouders rond hun keus voor of tegen een CI onverminderd aanwezig. 


  
8.4 De Nederlandse situatie 


In enkele landen, waaronder Nederland, wordt geprobeerd polarisatie te vermijden door 
het aangaan van een dialoog. Centraal stond daarbij de vraag of het gebruik van een CI 
onvermijdelijk ten koste gaat van gebarentaal. Anders geformuleerd: zijn er duidelijke 
aanwijzingen dat de toepassing van CI en het gebruik van gebarentaal niet samengaan 
en dat gebarentaal het aanleren van de gesproken Nederlandse taal door een CI-kind 
negatief beïnvloedt? Uit diverse onderzoeken komt nu eerder naar voren dat het dove 
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kind met een CI in zijn ontwikkeling van gesproken taal niet gehinderd wordt door 
gelijktijdig gebruik van gebaren en daarvan zelfs voordeel kan ondervinden (zie ook 
hoofdstuk 6). 


Met de organisatie van ouders van dove kinderen (FODOK) in een sleutelrol is 
een dialoog tussen de implantatie - en revalidatieteams enerzijds en de 
dovengemeenschap anderzijds op gang gekomen. Er is – voor Europa uniek – een 
platform opgericht waarin vertegenwoordigers van de verschillende 
belangengroeperingen hun standpunten en informatie kunnen uitwisselen. Dankzij deze 
bereidheid tot dialoog is er nu in Nederland geen scherpe polarisatie en harde oppositie 
vanuit de dovengemeenschap tegen cochleaire implantatie bij kinderen. Dat wil niet 
zeggen dat de toepassing van CI bij kinderen geen controversiële kanten meer kent. Zo 
is er zorg over de betekenis van CI voor de rol en de erkenning van de Nederlandse 
Gebarentaal. Ook is er kritiek op de overwegend medische aandacht voor de rol van CI 
bij dove kinderen, waardoor een ongewenste medicalisering van de handicap optreedt. 
Uit de gesprekken die de commissie heeft gevoerd met vertegenwoordigers van de 
voornaamste organisaties van doven en van ouders van dove kinderen in ons land, is 
het de commissie gebleken dat deze organisaties een overwegend positieve 
grondhouding hebben tegenover de mogelijkheden van CI bij kinderen (zie ook bijlage 
E). Deze acceptatie is echter wel voorwaardelijk en een zekere terughoudende 
opstelling inzake CI is nog aanwezig. De komende jaren zal gewerkt moeten worden 
aan een toename van het vertrouwen en de acceptatie van mensen met een CI binnen de 
dovengemeenschap. 


  
8.5 Factoren die de maatschappelijke acceptatie vergroten 


Van belang is hoe ouders over CI worden geïnformeerd en hoe kinderen met een 
implantaat worden onderwezen, begeleid en opgevoed. Tussen de CI-teams en 
belangenverenigingen als FODOK en Dovenschap bestaat hierover goede 
overeenstemming. In de hoorzittingen van de commissie met deze organisaties is dit 
nog eens benadrukt (zie bijlage E). 


Allereerst zullen ouders van dove kinderen uitgebreid en objectief moeten worden 
voorgelicht over de diverse mogelijkheden voor hun kind. Dit is een proces van 
maanden: er is veel tijd voor nodig om ouders te laten begrijpen wat het is om doof te 
zijn en als dove op te groeien en te leven. Zij zullen hun kind ook als volwaardig 
moeten accepteren. De rol van de organisaties voor Gezinsbegeleiding is hierbij van 
essentieel belang. 


Na het constateren van de doofheid moet zo snel mogelijk begonnen worden met 
het aanleren van gebarentaal, door zowel het kind als de ouders. Zo ontwikkelt het kind 







 


  


 


58 Cochleaire implantatie bij kinderen 


snel ‘taligheid’, terwijl er ook snel een effectieve communicatie tussen ouders en kind 
tot stand komt. Als vervolgens blijkt dat het kind, met een conventioneel hoortoestel, 
onvoldoende tekenen van geluidswaarneming toont om de gesproken Nederlandse taal 
te verwerven, dan kan – in goed overleg tussen ouders en begeleiders – een implantatie 
worden overwogen. 


In de voorlichting moet duidelijk worden dat een doof kind met een CI niet in een 
horend kind verandert. Bovendien kan ook ná implantatie de opvoeding van een doof 
kind de ouders nog voor de nodige stress en problemen stellen (Qui91). Uit sociale en 
psychologische overwegingen blijft het nodig dat een doof kind met een CI zich zowel 
in de ‘dove’ als de ‘horende’ wereld leert te bewegen en staande te houden. 
Tweetaligheid is een voorwaarde voor een dergelijke biculturaliteit. Een keus voor CI 
biedt daarbij het kind de mogelijkheid toegang te krijgen tot de gesproken taal en de 
cultuur van horende mensen. Uiteraard bestaat voor de ouders (en op termijn het kind 
zelf) de vrijheid om al of niet voor deelname aan de horende wereld te kiezen. 
Belangrijk is ook dat de zorg voor kinderen die niet kiezen of in aanmerking komen 
voor een CI, niet op het tweede plan raakt. Ouders moeten zich bij hun keus wel 
bewust zijn van het bestaan van een ‘point of no-return’: het gegeven dat na een 
bepaalde leeftijd de mogelijkheid van implantatie – om medische redenen – komt te 
vervallen.  


Gebleken is dat bovenstaande visie – CI als aanvulling op gebarentaal – leidt tot 
brede acceptatie door de maatschappelijke organisaties van doven van CI als 
hulpmiddel voor prelinguaal dove kinderen. Naast klinische richtlijnen voor de juiste 
toepassing van CI, gaat het echter ook om ‘sociale richtlijnen’, dat wil zeggen: 
voorwaarden op het brede terrein van het onderwijs, de zorg en de maatschappelijke 
integratie van dove mensen. Een versterking van de positie van doven in de 
samenleving is echter ook van belang voor de acceptatie van CI. Niet op alle punten 
bestaat hierover bij de Nederlandse organisaties van doven voldoende vertrouwen in de 
voornemens van de overheid. 
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Hoofdstuk 9 
  


9 Zorgbehoefte tot 2006 


 


  
9.1 Kernvraag 


In dit hoofdstuk wordt antwoord gegeven op de vraag: “Met welke reële zorgbehoefte 
(aantal cochleaire implantaties, inclusief vervangingsbehoefte) dient de komende vijf 
jaar rekening te worden gehouden?” 


  
9.2 Actuele situatie CI-zorg 


Tussen 1990 en 2000 zijn in Nederland ongeveer 200 implantaties bij kinderen 
verricht, waarvan 120 in Nijmegen en 80 in Utrecht. In 2000 zijn in Nijmegen 25, in 
Utrecht 18 en daarnaast in Maastricht 5 implantaties bij kinderen verricht. 


  
9.2.1 Toekomstige zorgbehoefte 


De commissie heeft geconstateerd dat voor CI-behandeling – net als elders in de 
geneeskunde – geldt dat de behoefte bepaald wordt door een groot aantal uiteenlopende 
factoren, waarvan deels moeilijk valt te voorzien hoe deze zich in de komende jaren 
zullen ontwikkelen. Zij houdt in elk geval rekening met de volgende ontwikkelingen: 
• het aantal kinderen met aangeboren en vroeg verworven doofheid (op basis van 


gehoorscreening 0-jarigen) 







 


  


 


60 Cochleaire implantatie bij kinderen 


• een indicatieverruiming voor CI 
• de vervangingsbehoefte bij CI 
• een ruimere maatschappelijke acceptatie van CI 
• bilaterale toepassing van CI 


  
9.2.2 Aantal kinderen met CI-indicatie in de komende vijf jaar 


Uit de registratie van de organisaties voor gezinsbegeleiding blijkt dat jaarlijks 
ongeveer 90 dove en ernstig slechthorende kinderen worden geboren. Van hen komt, 
naar de huidige criteria, ongeveer de helft in aanmerking voor een CI (zie ook 
hoofdstuk 2). Daarnaast worden tot nu toe jaarlijks 10 tot 20 implantaties verricht bij 
kinderen die doof geworden zijn als gevolg van een doorgemaakte 
hersenvliesontsteking (Bor99). De commissie verwacht dat deze groep in aantal zal 
gaan afnemen door de inentingsprogramma’s tegen Haemophilus influenzae, en in de 
toekomst Streptococcus pneumoniae. Voor de komende vijf jaar houdt de commissie 
evenwel nog rekening met een aanbod van tien kinderen die, na een 
hersenvliesontsteking, in aanmerking komen voor CI. Verder zijn er enkele wat oudere 
kinderen met een tweezijdige, langzaam toenemende slechthorendheid of doofheid, die 
in aanmerking komen voor CI. De commissie schat dit aantal op vijf per jaar. Tot slot 
merkt de commissie op dat verwacht mag worden dat een belangrijk deel van de 
kinderen die in aanmerking zullen komen voor CI, afkomstig is uit de allochtone 
populatie, wat onder andere samenhangt met het hoge geboortecijfer in deze 
bevolkingsgroep. Ook nu al blijkt dat een niet onbelangrijk deel van de kinderen met 
een aangeboren of verworven (prelinguale) doofheid die mogelijk in aanmerking 
komen voor CI, uit de immigrantenpopulatie afkomstig is.  


Samenvattend dient voor de komende jaren (2001-2006) rekening te worden 
gehouden met een aantal van ten minste 60 implantaties bij kinderen per jaar.  


  
9.2.3 Neonatale gehoorscreening 


In hoofdstuk 3 is de commissie al ingegaan op de betekenis van vroege 
gehoorscreening voor de toepassing van CI bij kinderen. Het effect ervan, de 
vervroeging van het moment waarop de diagnose ‘doof of ernstig slechthorend’ wordt 
gesteld, is belangrijk voor het tijdig starten van het onderzoeks- en 
besluitvormingstraject voor CI. Een landelijke introductie van deze neonatale screening 
zal evenwel niet leiden tot opsporing van een groter aantal dove of ernstig 
slechthorende kinderen. Bij de bepaling van de toekomstige zorgbehoefte speelt dit dus 
geen rol van betekenis. 
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9.2.4 Indicatieverruiming 


In het verleden werd een CI uitsluitend toegepast bij dove kinderen bij wie een 
conventioneel hoortoestel geen uitkomst bracht (gehoorverlies meer dan 110 dB). Meer 
recent zijn ook bij ernstig slechthorende kinderen (gehoorverlies meer dan 90 dB) met 
CI resultaten bereikt die beter zijn dan met een conventioneel hoortoestel. Deze 
ontwikkeling zal in de toekomst bijdragen aan een bescheiden toename van de behoefte 
aan CI-behandeling. 


Een verdere indicatieverruiming is te verwachten bij kinderen met meervoudige 
handicaps. Tot nu toe werd in ons land bij meervoudig gehandicapten een CI 
uitsluitend toegepast bij kinderen met de combinatie van doofheid en blindheid 
(syndroom van Usher). Mogelijk komen in de toekomst ook dove en slechthorende 
kinderen met een verstandelijke handicap in aanmerking. 


  
9.2.5 De ontwikkeling van de wachtlijst voor CI 


Er is op dit ogenblik een aanzienlijke wachtlijst voor CI-behandeling bij kinderen in de 
twee huidige centra. Deze wordt deels veroorzaakt door een tekort aan medisch 
specialisten (onder meer anesthesiologen). De commissie vindt ook dat de wachttijden 
langer zijn dan medisch en maatschappelijk gewenst is. Voor de komende jaren moet 
daarom rekening gehouden worden met een inhaaleffect voor wat betreft het aantal te 
verrichten implantaties. De wachtlijstsituatie per 1 januari 2001 is in de tabel in beeld 
gebracht. 
 
Tabel 1  Wachtlijst voor CI bij kinderen in Nederland (per 1/1/01). 


 
 
 
 
 
 


a het betreft hier kinderen bij wie het vooronderzoek is afgerond en een beslissing tot implantatie is 
genomen 


b het betreft hier kinderen bij wie het traject van onderzoek en besluitvorming nog moet worden doorlopen  


Buiten deze aantallen zijn nog enkele CI-behandelingen bij kinderen verricht in 
Maastricht, en worden implantaties voorzien in de academische ziekenhuizen in 
Leiden, Groningen en Rotterdam. Een aantal kinderen is daar al voor implantatie 
aangemeld.  


 Utrecht Nijmegen 


aantal CI in 2000 18 25 
wachtlijsta 5 8 
aangemeldb 30 23 
wachttijd 9 maanden 7 maanden 







 


  


 


62 Cochleaire implantatie bij kinderen 


De huidige situatie houdt in dat voor 2001 rekening moet worden gehouden met 
een wachtlijst van ten minste 25 kinderen voor wie de beslissing tot implantatie al is 
genomen. 


De commissie is van mening dat, uit een oogpunt van doelmatigheid en 
maatschappelijke acceptatie, de huidige wachttijd (meer dan 6 maanden nádat het 
besluit tot implantatie is genomen) te lang is. Bedacht moet worden dat het voortraject, 
voordat over CI wordt besloten, al zo’n 4 tot 6 maanden in beslag neemt. Dit laatste is 
onvermijdelijk, omdat in die periode bijvoorbeeld de mogelijkheid van een 
conventioneel hoortoestel wordt getest. De commissie meent dat, wanneer de beslissing 
tot implantatie eenmaal genomen is, een wachttijd van ten hoogste 3 tot 4 maanden 
verantwoord is. Bij kinderen die als gevolg van een doorgemaakte 
hersenvliesontsteking in aanmerking komen voor CI, dient echter een spoedindicatie te 
worden gesteld en de wachttijd zoveel mogelijk te worden bekort. 


  
9.2.6 Ruimere maatschappelijke acceptatie van CI bij kinderen 


Zoals in hoofdstuk 8 al is geschetst, is de acceptatie door de dovengemeenschap van CI 
bij kinderen nog niet algemeen en zijn sommigen nog terughoudend. Uit de 
hoorzittingen die de commissie met de doven- en ouderorganisaties heeft gehouden, is 
haar gebleken dat het positieve effect van CI meer en meer wordt onderkend, en dat 
men zich – onder zekere voorwaarden – een ruimere toepassing bij vooral jonge, 
prelinguaal dove kinderen kan voorstellen. Te verwachten valt dan ook dat in de nabije 
toekomst een groter aantal doofgeboren kinderen dan nu het geval is, en al op jongere 
leeftijd, zal worden aangemeld. 


  
9.2.7 Vervangingsbehoefte CI apparatuur 


Rekening moet worden gehouden met een zekere vervangingsbehoefte van zowel het 
implantaat als de spraakprocessor, vanwege technische uitval en upgrading. De 
ervaring is dat vervanging van implantaten in de afgelopen 15 jaar (zowel bij kinderen 
als volwassenen) zelden noodzakelijk was vanwege technische uitval. De levensduur 
van de huidige verbeterde implantaten mag daarom, zo meent de commissie, op 15 tot 
20 jaar worden gesteld. De komende jaren zal de vervangingsbehoefte voor wat betreft 
implantaten daarom getalsmatig nog geen grote invloed hebben op de totale jaarlijkse 
behoefte aan implantatie. 


Anders staat het met de behoefte aan vervanging van de spraakprocessor: 
vervanging van de uitwendig gedragen processor is bij de huidige CI-gebruikers na 5 
tot 10 jaar gewenst, deels vanwege slijtage, en deels wegens technische veroudering. 
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Zeker in de komende jaren mag verwacht worden dat een kwalitatief betere 
spraakprocessor ter beschikking komt. Dit zal geen gevolgen hebben voor de behoefte 
aan implantaties, maar heeft wel financiële consequenties. Voor de financiering van 
een dergelijke technische vervanging bestaat thans nog geen geschikte regeling. 


  
9.2.8 Bilaterale toepassing van CI 


In Nederland hebben tot nu toe - onder meer door een gebrek aan financiële middelen - 
nog vrijwel geen bilaterale (tweezijdige) implantaties plaatsgevonden. In de toekomst 
moet, zo meent de commissie, wél rekening worden met een behoefte aan tweezijdige 
implantaties bij specifieke groepen patiënten.  


  
9.2.9 De zorgbehoefte op langere termijn 


Alle bovenstaande factoren in ogenschouw nemend, verwacht de commissie dat de 
totale jaarlijkse behoefte aan cochleaire implantaties bij kinderen (inclusief her-
implantaties wegens vervanging) ook na 2006 verder zal toenemen (tot ongeveer 100 
per jaar). Belangrijke ontwikkelingen daarbij zijn: bilaterale implantatie, verruiming 
van audiologische criteria en toename van het aandeel allochtone kinderen in het aantal 
dove pasgeborenen.  


  
9.3 Erkenning van CI-centra 


De commissie vindt de behandeling en nazorg van dove kinderen met een CI zó 
complex en specialistisch dat deze alleen in een specifiek geoutilleerd centrum op 
verantwoorde wijze kunnen worden gerealiseerd. Zij is van mening dat de intensieve 
begeleiding van zowel kinderen (vaak nog op de zuigelingenleeftijd) als ouders zulke 
bijzondere eisen stelt, dat deze tot slechts enkele topklinische centra in ons land moet 
worden beperkt. Dit in tegenstelling tot de implantatie bij volwassenen, waarvoor een 
ruimere spreiding lijkt aangewezen. 


Aan CI-centra voor kinderen moeten in het bijzonder eisen gesteld worden met 
betrekking tot de infrastructuur, de opbouw van een multidisciplinair team en de 
samenwerking met andere organisaties op het gebied van de zorg voor doven. Deze 
centra vervullen bovendien, in het kader van de zorg en revalidatie van dove en ernstig 
slechthorende kinderen, een uitgesproken bovenregionale functie. Dit pleit ervoor, zo 
meent de commissie, centra voor kinderen onder de werkingssfeer van de Wet op 
bijzondere medische verrichtingen (WBMV) te brengen. Alleen op deze wijze kan de 
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kwaliteit van zorg voldoende worden gewaarborgd. Het gaat daarbij om de volgende 
aspecten: 
• de voorlichting (aan ouders) 
• selectie en diagnostiek 
• inbedding in een op communicatie gericht programma 
• specifieke chirurgische expertise 
• de revalidatie  
• de nazorg 
• de registratie en follow-up van CI. 


De commissie is van mening dat erkenning in het kader van de WBMV de 
mogelijkheid biedt om vooraf kwaliteitseisen te stellen aan deze voor een optimale 
zorg onontbeerlijke voorzieningen. Een andere overweging is het streven naar een 
doelmatige benutting (ook in financiële zin) van de in een CI-centrum samengebrachte 
expertise en infrastructuur.  


  
9.3.1 Traject CI-zorg 


De zorg aan dove en ernstig slechthorende kinderen met een CI is complex en intensief. 
De commissie onderscheidt hierin zeven fasen: 
• algemene voorlichting aan ouders over mogelijkheden en beperkingen van CI 


(vooral vanuit de gezinsbegeleiding) 
• diagnostiek en advisering voor het individuele kind 
• voorbereidend onderzoek en behandeling 
• implantatie 
• afregeling apparatuur 
• training in omgaan met CI 
• nazorg (meestal levenslang). 


  
9.3.2 Kwaliteitseisen voor CI-centra 


Centra voor CI bij kinderen zullen, om in aanmerking te komen voor erkenning 
krachtens de WBMV, naar de mening van de commissie, aan de volgende eisen en 
criteria moeten voldoen.  
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Bestaffing CI-centrum 


De CI-zorg bij kinderen vereist de inzet en samenwerking in teamverband van ten 
minste de volgende stafleden met specifieke professionele expertise: 
• klinisch-fysisch audioloog 
• KNO-arts 
• orthopedagoog of ontwikkelingspsycholoog 
• hoortherapeut 
• maatschappelijk werker 
• technicus 
• administratieve kracht. 


De commissie gaat voor een erkend centrum uit van een personele bezetting van in 
totaal 4 tot 5 formatieplaatsen. Deze formatieruimte ziet de commissie als minimaal 
benodigd om een CI-centrum op een kwalitatief verantwoorde wijze te laten opereren 
(bij een jaarlijks aantal van rond 20 implantaties – zie hieronder). Behalve over de 
bovengenoemde expertise, zal een CI-centrum ook moeten kunnen beschikken over 
specifieke diagnostische radiologische ondersteuning (CT en MRI). 


Aantal behandelingen per jaar 


Om als CI-centrum erkenning te krijgen, moet een centrum – zo vindt de commissie – 
een zeker aantal behandelingen (bij volwassenen en kinderen) per jaar verrichten. In de 
beginfase zal steeds sprake zijn van een leercurve, waarbij de resultaten zich 
gewoonlijk in stijgende lijn ontwikkelen. Voordat een stabiele situatie wordt bereikt, 
zullen naar het oordeel van de commissie, ten minste 20 implantaties (cumulatief) 
moeten zijn verricht. In deze fase kan een tijdelijke samenwerking met een ervaren 
centrum een nuttige rol vervullen, en deze zou zelfs voorwaarde kunnen zijn voor 
erkenning. 


In de stabiele fase zal het aantal behandelingen op jaarbasis ten minste 20 moeten 
bedragen (waarvan minimaal 10 bij kinderen indien het centrum cochleaire implantatie 
bij zowel kinderen als volwassenen aanbiedt) om de expertise in het team te kunnen 
onderhouden en uitbouwen. Uit een oogpunt van kwaliteit en doelmatigheid zal op 
termijn gestreefd moeten worden naar een aantal van ongeveer 25 implantaties bij 
kinderen per jaar (zowel eerste implantaties als her-implantaties wegens vervanging), 
om geen discrepantie te doen ontstaan tussen de zorg en de noodzakelijke investeringen 
op personeel en materieel gebied. 
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9.3.3 Inbedding in een regionale zorgstructuur 


In Nederland begint de zorg voor dove en ernstig slechthorende kinderen gewoonlijk 
bij de zogeheten gezinsbegeleiding. Kinderen met een gemiddeld gehoorverlies van 80 
dB en dove meervoudig gehandicapte kinderen worden, vanaf het moment dat hun 
doofheid wordt onderkend, opgevangen door regionale centra voor gezinsbegeleiding 
tot en met het jaar waarin het kind de leeftijd van vijf jaar bereikt. De zorg richt zich 
behalve op het kind vooral ook op de ouders in hun omgang en communicatie met het 
kind. 


Nederland kent zeven regionale centra voor gezinsbegeleiding, te weten: 
• vier gezinsbegeleidingsdiensten als onderdeel van de doveninstituten 


♦ Christelijk Instituut voor Doven Effatha (Zoetermeer) 
♦ Koninklijk Instituut voor Doven H.D. Guyot (Haren) 
♦ Koninklijke Ammanstichting (Rotterdam) 
♦ Instituut voor Doven (Sint Michielsgestel) 


• drie regionale samenwerkingsstichtingen 
♦ Stichting Gezinsbegeleiding Amsterdam 
♦ Stichting Gezinsbegeleiding Midden-Oost Nederland 
♦ Stichting Gezinsbegeleiding Zuid-Oost Nederland. 


Naar de mening van de commissie kan de voorlichting aan ouders over de 
mogelijkheden van cochleaire implantatie het best al in een vroeg stadium worden 
gegeven door de centra voor gezinsbegeleiding. Deze centra kunnen ook de verwijzing 
naar het CI-centrum voorbereiden en een deel van de nazorg leveren.  


Voor het hele traject van zorg na de implantatie is een nauwe structurele 
samenwerking met een dovensinstituut (expertisecentrum) van belang. De commissie 
vindt een geformaliseerde samenwerkingsrelatie met de beide genoemde organisaties 
een voorwaarde voor erkenning. 


  
9.4 Benodigd aantal centra 


Naar het oordeel van de commissie is in de komende vijf jaar behoefte aan maximaal 
vier centra voor CI bij kinderen. Bij een groter aantal centra zal de gewenste 
concentratie van expertise teniet worden gedaan, de kwaliteit van de zorg onder druk 
komen te staan en de doelmatigheid van de zorg afnemen. Bij dit voorziene aantal van 
vier centra heeft de commissie ook rekening gehouden met het feit dat de 
mogelijkheden voor uitbouw van topklinische en topreferentievoorzieningen in de 
academische ziekenhuizen gewoonlijk begrensd zijn. Tevens biedt een aantal van vier 
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centra de mogelijkheid tot een meer evenwichtige spreiding (op demografische en 
geografische gronden) over ons land dan nu het geval is.  


Sinds de jaren tachtig hebben in ons land twee centra een voortrekkersrol vervuld: 
het UMC Utrecht (in samenwerking met het doveninstituut Effatha te Voorburg, nu 
Zoetermeer), en het UMC St. Radboud Nijmegen (in samenwerking met het 
doveninstituut te St Michielsgestel). Daarnaast hebben zich, blijkens bij de commissie 
bekende correspondentie, onlangs enkele van de andere academische centra kandidaat 
gesteld, namelijk (in willekeurige volgorde): 
• het Leids Universitair Medisch Centrum 
• het Academisch Ziekenhuis Groningen 
• het Academisch Ziekenhuis Maastricht 
• het Erasmus Medisch Centrum Rotterdam (EMCR). 


De commissie beveelt aan om, naast de bestaande centra in Nijmegen en Utrecht (met 
de samenwerkende doveninstituten IVD en Effatha), op korte termijn twee nieuwe 
centra aan te wijzen (in samenwerking met organisaties voor gezinsbegeleiding en 
regionale doveninstituten).  


  
9.5 Instellen begeleidingscommissie 


Bij de aanwijzing van nieuwe CI-centra, maar ook bij het toezien op de verdere 
ontwikkeling van landelijke protocollen en het bevorderen van doelmatige zorg, zou, 
naar het oordeel van de commissie, een door de Minister van VWS in te stellen centrale 
begeleidingscommissie goede diensten kunnen bewijzen. Deze commissie zou onder 
meer de volgende taken dienen te vervullen: 
• bevorderen van een nationaal programma voor CI-zorg (met ook bijzondere 


aandacht voor toepassing CI bij allochtone kinderen) 
• volgen van de landelijke ontwikkeling van het aantal aanmeldingen en 


implantaties (per centrum) 
• signaleren van verschuivingen in indicaties en selectiecriteria  
• monitoren van wachtlijsten 
• bevorderen van kwaliteitsbewaking, verslaglegging en financiële verantwoording 
• bevorderen van het overleg tussen CI-centra en maatschappelijke organisaties (als 


voortzetting van het tot voor kort functionerende Overlegplatform CI). 


De aan te wijzen centra dienen, in het kader van hun erkenning, verplicht te worden aan 
de begeleidingscommissie periodiek verslag uit te brengen en gegevens te verstrekken. 
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Hoofdstuk 10 
  


10 Conclusies en aanbevelingen 


 


  
In de voorgaande hoofdstukken heeft de commissie een aantal aspecten van cochleaire 
implantatie bij kinderen, in het bijzonder prelinguaal dove kinderen, onder de loep 
genomen. Het doel daarbij was niet een uitvoerig overzicht van de stand van de 
wetenschap op het gebied van CI te geven, maar veeleer om een aantal actuele 
ontwikkelingen te schetsen. Overeenkomstig het verzoek van de Minister van VWS is 
getracht aan te geven welke gevolgen deze ontwikkelingen, naar het inzicht van de 
commissie, hebben op de behoefte aan voorzieningen voor CI bij kinderen op de korte 
en middellange termijn. Zij geeft haar belangrijkste conclusies en aanbevelingen 
hieronder kort weer. 


  
10.1 Effectiviteit van CI  


Bepaling van de effectiviteit van CI bij kinderen wordt bemoeilijkt door de 
heterogeniteit van de populatie dove kinderen en het vraagstuk welke maatstaf voor 
effectiviteit men kiest. Als het vermogen tot spraakverstaan zonder visuele hulp 
(spraakafzien) als maatstaf voor succesvolle implantatie geldt, is volgens de commissie 
CI effectief bij een belangrijk deel van de post- en prelinguaal dove kinderen. Dit 
betreft vooral kinderen met verworven doofheid van korte duur, die vóór hun doofheid 
enige auditieve ervaring hebben gehad. Ook bij een deel van de kinderen met 
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aangeboren prelinguale doofheid verbetert CI het spraakverstaan, mits op jonge leeftijd 
uitgevoerd. 


Als men taalverwerving en spraakproductie als effectmaat voor succesvolle 
implantatie neemt, dan is – naar het oordeel van de commissie – aannemelijk dat bij 
kinderen met een CI de verbeterde spraakperceptie zal leiden tot adequate verwerving 
van gesproken taal en spraakproductie (in vergelijking tot kinderen met conventionele 
hoorapparatuur). Het wetenschappelijk bewijs hiervoor is nog beperkt.  


  
10.2 Maatschappelijke inbedding 


Uit maatschappelijk oogpunt is goede en uitgebreide informatie aan en begeleiding van 
ouders van dove kinderen belangrijk voor een optimaal gebruik van CI. Van 
doorslaggevende betekenis bij de inbedding zijn onder meer: het bieden van 
gezinsbegeleiding; de mogelijkheid voor ouders om vroeg met het aanleren van 
gebarentaal te beginnen; en de aanwezigheid van sociale randvoorwaarden voor 
integratie van doven. De commissie hecht groot belang aan de coördinerende 
activiteiten van de regionale organisaties voor gezinsbegeleiding. 


  
10.3 Behoefteraming CI periode 2001-2006 en daarna 


Voor de periode 2001-2006 raamt de commissie de behoefte aan cochleaire 
implantaties op circa 60 per jaar (inclusief de vervangingsbehoefte). Voor de jaren 
daarna verwacht de commissie een geleidelijke toename van de behoefte als gevolg van 
de introductie van bilaterale implantaties, her-implantaties wegens vervanging, ruimere 
toepassing bij meervoudig gehandicapten en het vaker vóórkomen van verworven en 
aangeboren doofheid onder de allochtone bevolking. 


  
10.4 Gehoorscreening bij pasgeborenen 


De vroege opsporing van kinderen met aangeboren doofheid of ernstige 
slechthorendheid en hun revalidatie (waaronder cochleaire implantatie) zullen kunnen 
verbeteren door algehele invoering van gehoorscreening vóór de leeftijd van zes 
maanden. Dit leidt niet noodzakelijkerwijs tot een toename van het aantal implantaties, 
maar wel tot snellere en doelgerichte verwijzing naar CI-centra. 
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10.5 Benodigd aantal centra 


Voor de periode tot 2006 bestaat in ons land behoefte aan maximaal vier centra voor 
cochleaire implantatie bij kinderen (dat wil zeggen twee nieuwe centra naast die in 
Utrecht en Nijmegen); deze centra kunnen tevens ook een CI-programma bij 
volwassenen uitvoeren. 


  
10.6 Kwaliteitscriteria bij erkenning 


Uit oogpunt van kwaliteit en doelmatigheid dient een CI-centrum een werklast van ten 
minste 20 implantaties bij kinderen per jaar te hebben; of van ten minste 10 bij een 
gecombineerd programma wordt uitgevoerd (kinderen én volwassenen). Op termijn 
moet, uit oogpunt van doelmatigheid, gestreefd worden naar jaarlijks circa 25 
implantaties bij kinderen. 


Centra voor CI bij kinderen dienen een goede regionale inbedding te hebben en 
daartoe nauwe, geformaliseerde, samenwerking te onderhouden met de organisaties 
voor gezinsbegeleiding en de erkende doveninstituten.  


Gestreefd moet worden naar een wachttijd voor implantatie bij kinderen van 
maximaal 3 tot 4 maanden. 


  
10.7 Regulering CI-zorg 


De commissie beveelt aan het verrichten van cochleaire implantaties bij kinderen 
(vooral wegens aangeboren en verworven prelinguale doofheid) te reguleren krachtens 
de Wet op bijzondere medische verrichtingen (WBMV), om een hoge kwaliteit en 
doelmatigheid van deze zorg te waarborgen.  


  
10.8 Instellen begeleidingscommissie 


Om in de komende jaren een optimale zorg voor dove en ernstig slechthorende 
kinderen (mét en zonder CI) te bereiken, beveelt de commissie aan een landelijke 
begeleidingscommissie in te stellen. Deze commissie dient de ontwikkeling van een 
nationaal programma voor CI-zorg te bevorderen en relevante, actuele ontwikkelingen 
te signaleren. Ook bevordert deze commissie de samenspraak tussen de CI-centra en de 
maatschappelijke organisaties van doven.  
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10.9 Financiële regeling vervanging 


Voor de tijdige vervanging van verouderde spraakprocessoren bestaat nog geen 
adequate financiële regeling. De commissie meent dat, met het oog op een optimale 
zorg voor CI-kinderen, hiervoor in het kader van de reguliere financiering spoedig een 
oplossing moet worden gevonden (overeenkomstig de regeling voor vervanging van 
conventionele hoortoestellen bij kinderen). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 


  
Den Haag, 7 augustus 2001, 
voor de commissie  
 
 
 
drs MA Bos,   prof. dr EH Huizing, 
secretaris    voorzitter 
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Bijlage A 
  


A De adviesaanvraag 


 


  
Op 10 juli 1998 scheef de Directeur-Generaal van de Volksgezondheid aan de 
Voorzitter van de Gezondheidsraad (brief kenmerk CSZ/ZT-9810538): 


Mede naar aanleiding van het rapport van de Ziekenfondsraad inzake het project 


ontwikkelingsgeneeskunde betreffende Cochleaire Implantatie (CI) bij kinderen heb ik eind 1997 besloten 


cochleaire implantatie bij kinderen vooralsnog niet in het verstrekkingenpakket op te nemen. Ik vond toen, 


dat de doelmatigheid van deze zorg nog niet afdoende aangetoond was. 


Mijn bedoeling was de initiatiefnemers de mogelijkheid te bieden deze zorg, strikt geprotocolleerd, 


voort te zetten en hierbij langs de weg van ontwikkelingsgeneeskundig onderzoek alsnog antwoord te 


vinden op nog openstaande vraagpunten. 


Kortgeleden heeft de Commissie ontwikkelingsgeneeskunde mij echter gemeld, dat één van de 


instrumenten daarbij, een prospectief gecontroleerd onderzoek, inmiddels weinig kans van slagen meer 


heeft. De desbetreffende onderzoeksgroepen in Utrecht en Nijmegen zijn eveneens die mening toegedaan. 


Wel zullen twee andere programma-onderdelen voortgang kunnen vinden nl. een interactieve technology -


assessment (ITA) (met als doel inzicht te verkrijgen in de voorwaarden waaronder CI bij kinderen voor 


alle betrokkenen aanvaardbaar is), alsmede lange termijn vervolgonderzoek. 


Nu een prospectief gecontroleerd onderzoek geen begaanbaar pad meer is richt ik mij tot u om mij te 


informeren over de stand van de wetenschap. 


Mijn vraagpunten in dit verband zijn de volgende: 
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1 Voor welke indicaties is de toepassing van cochleaire implantatie bij kinderen algemeen aanvaard,  


welke indicaties zijn in ontwikkeling en welke zijn nog experimenteel? 


2 Welke zorgbehoefte verwacht u met betrekking tot de algemeen aanvaarde zorg in de komende 5  


jaar? 


3       Dient deze zorg geconcentreerd te blijven in enkele centra? 


Gaarne ontvang ik uw advies vóór het einde van dit jaar. 


 


De Directeur-Generaal van de Volksgezondheid, 


w.g. dr HJ Schneider 
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Bijlage B 
  


B Samenstelling en werkwijze 
commissie 


 


  
De commissie die het advies heeft opgesteld bestond uit de volgende leden: 
• dr EH Huizing, voorzitter  


emeritus hoogleraar KNO 
• dr P van den Broek 


emeritus hoogleraar KNO 
• dr S Blume 


hoogleraar wetenschapsdynamica, Universiteit van Amsterdam 
• dr H Knoors 


directeur Diagnostisch Centrum Instituut voor Doven/Mgr. Terwindtstichting 
(St Michielsgestel) 


• dr JJ Grote 
hoogleraar KNO, Leids Universitair Medisch Centrum 


• drs MA Bos, secretaris 
Gezondheidsraad, Den Haag 


De secretaris van de commissie heeft – op basis van literatuuronderzoek en voorstudies 
door de leden van de commissie – een concept-advies opgesteld. Hierbij is ook gebruik 
gemaakt van de resultaten van een literatuurverkenning die in 1998 door LJM de 
Winter, studente biomedische gezondheidswetenschappen, Katholieke Universiteit 
Nijmegen, tijdens een stage bij de Gezondheidsraad is uitgevoerd. De commissie heeft 
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bij de voorbereiding van haar advies ook hoorzittingen gehouden met 
vertegenwoordigers van de belangrijkste organisaties van doven en slechthorenden en 
van ouders van dove kinderen: Dovenschap, de Nederlandse Vereniging voor 
Slechthorenden (NVVS), en de Federatie van Organisaties van Ouders van Dove 
Kinderen (FODOK). De verslagen van deze hoorzittingen zijn bij dit advies gevoegd 
(bijlage E). 


Toetsing van het advies heeft plaatsgehad in zowel de Beraadsgroep Geneeskunde 
als de Beraadsgroep Gezondheidsethiek en Gezondheidsrecht van de Gezondheidsraad. 


  
Taakopdracht Commissie Cochleaire implantatie bij kinderen 


  
Vragen over CI bij kinderen 


Het departement van VWS heeft eind 1999 aangegeven dat geen behoefte meer bestond 
aan een diepgaand advies inzake de stand van de wetenschap aangaande CI bij 
kinderen. Wel stelde men prijs op een actualisering van de informatie die in het 
ontwikkelings-geneeskunderapport uit 1996 was gegeven, alsmede op signalering van 
relevante toekomstige ontwikkelingen. In zo’n beknopt advies zouden de volgende 
vragen aan de orde moeten komen: 
1 Welke zijn de huidige ontwikkelingen op het gebied van CI-technologie? 
2 Voor welke kinderen betekent CI een doelmatige therapie? Op grond van welke 


criteria dient ‘doelmatigheid’ te worden beoordeeld? 
3 Op welke leeftijd dient de implantatie plaats te hebben met het oog op een optimaal 


resultaat? 
4 Welke zijn de mogelijke risico’s of bijwerkingen van CI? 
5 Hoe verhoudt CI zich tot andere methoden om bij dove kinderen 


communicatie/taalverwerving te ontwikkelen (zoals gebarentaal)? 
6 Hoe verloopt de cognitieve, sociale en emotionele ontwikkeling van een kind met 


CI? 
7 Welke factoren bepalen de maatschappelijke acceptatie van CI door de 


dovengemeenschap (dovenorganisaties, ouderverenigingen)? 
8 Met welke reële zorgbehoefte (aantal CI, vervangingsbehoefte) dient de komende 5 


jaar te worden rekening gehouden? 
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Bijlage C 
  


C Schematische afbeelding 
Implantatieprocedure 


 


  
Zie volgende pagina. 
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How the Cochlear Implant works 
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Bijlage D 
  


D Overzicht evaluatie-onderzoek CI 


 


  
Tabel 2  Overzicht evaluatie-onderzoek naar CI, in het bijzonder bij kinderen. 
land organisatie jaar aspecten opzet  bevindingen 
Australië AIH 1991 - volwassenen en kinderen 


- effecten 
- acceptatie 


retrospectief CI effectief bij post- 
linguale doofheid, bij 
kinderen nog 
controversieel 


Zwitserland IFG 1993 - volwassenen en kinderen 
- werkzaamheid 
- sociale aspect 
- kosten 


retrospectief 
consensus- 
conferentie 
synthese van 
data Nat. 
Register  


CI veilig en effectief, 
maar controversieel bij 
dovenorganisaties 


Catalonië CAHTA 1993 - kinderen 
- effecten 
- veiligheid 
- kosten 


retrospectief CI bij kinderen nog in 
ontwikkeling 


Duitsland/ 
Zwitserland 


Prognos AG 
Basel 


1993 - volwassenen en kinderen 
- kwaliteit van leven 


retrospectief 
QoL-studie 


CI heeft positieve effecten 
op QoL 


Frankrijk ANDEM  1994 - kinderen 
- werkzaamheid 
- veiligheid 
- effectiviteit 
- epidemiologie 


retrospectief   verruiming van toepassing 
naar kinderen met 
aangeboren, prelinguale 
doofheid zinvol 
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land organisatie jaar aspecten opzet  bevindingen 
Nederland ZFR 1994 - volwassenen 


- effectiviteit 
- kosten 


prospectief CI veilig en effectief bij 
post- linguale doofheid 


Spanje AETS 1995 - volwassenen en kinderen 
- effecten 
- kosten 


retrospectief 
expertpanel 


CI veilig en effectief bij 
postlinguaal dove 
volwassenen 


Ver. Staten NIH 1995 - volwassenen en kinderen 
- effectiviteit 
- kosten 


retrospectief 
consensus 
meeting 


CI effectief bij 
postlinguale doofheid, bij 
prelinguale doofheid 
betere geluidsperceptie, 
maar op lange termijn 
onbekend  


Engeland MRC 1995 - volwassenen en kinderen 
- effectiviteit 
- kwaliteit van leven 
- kosten 


prospectief CI veilig en effectief bij 
volwassenen en kinderen 


Europees MEDTAP Batelle 
Inst. 


1995 - kinderen 
- utiliteit 
- kosten 


modelleringstudi
e voor kosten-
utiliteit 


model bruikbaar voor 
vergelijkend onderzoek 


Frankrijk Univ. van 
Toulouse, 
Bordeaux en 
Montpellier 


1996 - kinderen 
- effecten 
- kosten 


prospectief  
multicenter 


uitkomst nog onbekend 


Nederland ZFR 1996 - kinderen 
- effectiviteit 
- kosten 


prospectief bij pre-linguaal dove 
kinderen betere auditieve 
ontwikkeling, taal- en 
spraak- ontwikkeling 


Canada CETS Québec 1997 - volwassenen en kinderen 
- effectiviteit 
- kosten 
- soc. aspecten 


retrospectiefmeta
-analyse 


CI veilig en effectief; leidt 
tot verbetering 
spraakperceptie 


Frankrijk CEDIT 1998 - volwassenen en kinderen 
- planning 
- kosten 


retrospectief data inzake aantal en 
kosten CI in Parijse 
ziekenhuizen 


Duitsland Krankenkas-sen 1999 upgraden en testen van 
spraakprocessor 


prospectief regeling voor kosten van 
vervanging 


Australië Monash 
University 


1999 economische evaluatie CI retrospectief  gunstige kosten- 
effectiviteit en utiliteit 
(kosten per QALY)  


Nederland KUN 2001 - kinderen 
- acceptatie 
- sociale en emotionele  
ontwikkeling 


interactieve TA nog niet gepubliceerd 
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Verklaring afkortingen in tabel 


 
AIH: Australian Institute of Health – Evaluatierapport 1991 
IFG : Institut für Gesundheitsversicherung – Schweizerische Konsensus 


Konferenz 1993 
ANDEM: Agence Nationale pour le Développement de l ‘Évaluation Médicale – 


Evaluatie- rapport 1994 
CAHTA : Catalonian Office for Health Technology Assessment (Agencia d’Avaluacio 


de Tecnologia Medica) – Evaluatierapport 1993 
AETS: Agencia d ‘Évaluacion de Technologias Sanitarias – Rapport Expert panel 


1995 
NIH : National Institutes of Health – Consensus Report 1995 
MRC: Medical Research Council – Report Institute of Hearing Research 1995 
CETS: Conseil d’ Évaluation des Technologies de la Santé Quebec – 


Evaluatierapport 1997 
CEDIT : Comité d’Évaluation de la Diffusion des Innovations Technologiques 


(Assistance Publique des Hôpitaux de Paris) – Evaluatierapport 1998 
ZFR : Ziekenfondsraad (nu College voor zorgverzekeringen) – Evaluatierapporten 


1994 en 1996 
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Bijlage E 
  


E Verslagen hoorzittingen 


Verslagen hoorzittingen Commissie Cochleaire Implantatie met vertegenwoordigers van 
organisaties van patiënten en ouders van dove kinderen 


 
  


Hoorzittingen 


De Commissie heeft een drietal hoorzittingen gehouden, te weten: 
• op 11 september 2000, met een vertegenwoordiger van de Federatie van 


Organisaties van ouders van dove kinderen (FODOK); 
• op 2 oktober 2000, met vertegenwoordigers van de Nederlandse Vereniging voor 


Slechthorenden (NVVS); 
• op 4 november 2000, met vertegenwoordigers van Dovenschap. 


  
Lijst van vragen en aandachtspunten 


Informatievoorziening 
1 Langs welke wegen raakt uw organisatie op de hoogte van de wetenschappelijke 


ontwikkelingen rond CI bij kinderen? 
2 Is deze informatieoverdracht, over het geheel genomen, toereikend of zou deze 


verbeterd moeten worden? 


Standpunt ten aanzien van CI 
3 Hoe staat uw organisatie in het algemeen tegenover de toepassing van CI bij dove 


mensen (volwassenen, kinderen)? 
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4 En hoe is uw visie op de mogelijkheden van CI in het bijzonder bij prelinguaal 
dove kinderen? 


Waarde van CI bij kinderen 
5 Is de toepassing van CI bij het kind in uw ogen een nog experimentele, of een 


reeds algemeen aanvaarde therapie? 
6 Wat is volgens u de belangrijkste bijdrage van CI aan de situatie van het dove 


kind? 
7 Draagt CI in het algemeen bij aan de kwaliteit van leven van het dove kind? 
8 Zijn er nog belangrijke (technische of andere) tekortkomingen bij CI? 


Taal- en spraakontwikkeling 
9 Heeft de toepassing van CI, naar uw mening, een gunstige invloed op de 


verwerving van gesproken taal?  
10 Hoe ziet u de plaats van respectievelijk gebarentaal en CI om te komen tot 


effectieve communicatie voor dove mensen? Kunnen gebarentaal en CI zinvol 
gecombineerd worden om taal- en spraakverwerving te ondersteunen? 


Emotionele en psychosociale ontwikkeling 
11 Welke is de invloed van CI op de cognitieve en emotionele ontwikkeling van het 


dove kind? 
12 Hoe zwaar wegen voor argumenten vóór CI als: zich beter een plaats kunnen 


verwerven in de horende wereld; betere loopbaanperspectieven hebben? 


Keuzevraagstukken 
13 Ouders die voor hun jonge kind een keuze moeten maken tussen al of niet 


toepassing van CI, staan voor een complexe en vaak moeilijke keuze. Hoe ziet uw 
organisatie die verantwoordelijkheid, welke zijn de dilemma’s? Hoe kan uw 
organisatie hierbij steun geven? Hoe beoordeelt u in het algemeen de informatie 
die aan ouders wordt gegeven (toereikend/ontoereikend)? 


14 Hoe staat u tegenover het verlagen van de leeftijd voor cochleaire implantatie tot 
onder 2 jaar? (welke voordelen, welke risico’s)? 


15 Bent u van mening dat (in de toekomst) in beginsel bij elk doof kind de toepassing 
van CI overwogen moet worden? Zo ja, onder welke voorwaarden? 


Nazorg bij CI 
16 Hoe is, in uw visie, de kwaliteit van de nazorg voor CI-kinderen in Nederland 


(complicaties, technische afregeling, klachten van gebruikers etc)? 
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17 Zijn er punten, opmerkingen, die u nog wilt toevoegen?  


Hierna volgen de  verslagen van de hoorzittingen. 
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Verslag hoorzitting Commissie Cochleaire Implantatie met een 
vertegenwoordiger van FODOK, op 11 september 2000 ten kantore van de 
Gezondheidsraad. 


Namens bestuur FODOK was aanwezig: de heer van Bijsterveldt 
  


Verslag 


De voorzitter van de commissie opent de hoorzitting met een korte toelichting op de 
taakopdracht. Hij nodigt van Bijsterveldt uit het standpunt van FODOK inzake CI bij 
kinderen te verwoorden. 


Van Bijsterveldt memoreert dat het standpunt van FODOK de laatste jaren een 
ontwikkeling heeft doorgemaakt: vroeger bestonden veel bezwaren tegen CI, soms 
zelfs een heel principiële stellingname. Nu echter een meer pragmatische opstelling. 
Hij noemt het onderzoek van Reuzel vanuit de Katholieke Universiteit Nijmegen: dit 
zorgt voor een interessant moment van kalmte in de discussie. Het gaat daarbij om 
observaties, ervaringen en feiten, niet om een discussie voor of tegen CI. Het belang 
van CI wordt thans ook door FODOK onderschreven; de discussie gaat vooral over de 
wijze waarop CI een plaats krijgt naast andere modaliteiten bij revalidatie van dove 
kinderen. De grondhouding ten aanzien van CI is positief, het gaat om de voorwaarden. 
Een foute insteek, in de ogen van FODOK, is CI alleen als een medische oplossing 
voor een handicap te zien. De toepassing van CI moet integraal worden bezien: voor 
welk kind, in welke fase (leeftijd, ontwikkeling), en met welke follow-up zorg? Er 
moet bijvoorbeeld ook aandacht zijn voor kinderen die niet voor CI in aanmerking 
komen. Over de technische aspecten van CI heeft FODOK geen uitgesproken 
opvatting: het onderzoek en de implantatie gebeuren in Nederland goed (maar moeten 
niet in een te sterk gemedicaliseerde setting gebeuren). Doorverwijzing naar de centra 
verloopt in de regel goed (volgens systematiek St Michielsgestel). Er is veel 
vertrouwen in deze aanpak, waarbij ook sociaal-psychologische begeleiding centraal 
staat. 


Een kwetsbaar moment is de communicatie met de ouders: welke beeldvorming 
ontstaat er bij hen over een kind met CI? CI lost doofheid immers niet op; een CI-kind 
is op zijn best een slechthorend kind. CI is technisch nog geen perfecte oplossing 
(‘half-way’ technologie). Een CI-kind is psycho-sociaal gezien ook anders dan een 
horend kind. 
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Een problematische vraag is in hoeverre de inschatting dat CI voor een bepaald 
kind een succesvolle oplossing zal zijn, betrouwbaar is (zijn er goede prognostische 
factoren?). Er schuilt een mogelijk conflict in de vroege toepassing van CI bij dove 
kinderen. FODOK ziet als ideaal dat ouders, zodra zij weten dat hun kind doof is, zelf 
ook beginnen met het aanleren van gebarentaal. Dan zou een CI geïmplanteerd kunnen 
worden; het kind kan vervolgens maximaal oraal gestimuleerd worden. De vrees van 
FODOK is dat ouders, als de mogelijkheid van vroege implantatie beschikbaar is, 
zullen afzien van het aanleren van gebarentaal. Als het dan met de CI niet goed lukt, is 
er veel tijd verloren en moeten zij alsnog leren gebaren. 


CI heeft als keerzijde dat een deel van de dove kinderen, op medisch-technische 
gronden, niet in aanmerking komt. Deze kinderen zullen geheel op gebarentaal en 
dovenonderwijs zijn aangewezen. Als CI straks ruimer wordt toegepast, hoeveel 
kinderen zullen er dan voor het specifieke dovenonderwijs overblijven? Zal dat 
onderwijs nog wel effectief georganiseerd kunnen worden (te kleine groepen)? 


De commissie legt FODOK de vraag voor welke kinderen straks niet voor CI in 
aanmerking komen. Dat is een beslissing die de CI-teams niet op eigen gezag kunnen 
nemen, er is sprake van een internationale wetenschappelijke consensus. Er bestaan wel 
enkele ‘harde’ contra-indicaties (zoals een ernstige verstandelijke handicap); maar in 
het buitenland is inmiddels gebruikelijk alle dove kinderen in principe als geschikt te 
zien, tenzij er sprake is van een belangrijke blokkade. Het ziet er naar uit dat het aantal 
kinderen dat niet geschikt is voor CI dus belangrijk zal afnemen. Van Bijsterveldt 
vraagt zich daarbij af hoe het dan zal gaan met het specifieke dovenonderwijs; komt er 
een neergang door de te kleine aantallen? Hij schetst de situatie in het huidige 
dovenonderwijs waarbij nu al geleidelijk verslechtering optreedt (vooral ten aanzien 
van gebarentaal). Erkenning van de Nederlandse Gebarentaal is nog niet dichterbij 
gekomen. De politiek ligt nog dwars (zie deze CI wellicht als een makkelijk 
alternatief?). Van Bijsterveldt is bezorgd dat door de opkomst van CI ook het onderwijs 
aan kinderen die niet in aanmerking komen voor een CI, zal gaan verschralen 
(bijvoorbeeld bij dubbelgehandicapte kinderen). De commissie vraagt welke positieve 
gevolgen FODOK ziet als gevolg van erkenning van de Nederlandse Gebarentaal. Van 
Bijsterveldt wijst vooral op de principiële aspecten: erkenning van gebarentaal houdt 
ook culturele erkenning in van de dovengemeenschap. Erkenning door de samenleving 
houdt ook in: erkenning van het recht op specifieke zorg. 


Van Bijsterveldt is van mening dat de discussie niet moet gaan om wel of niet CI, 
maar om de vraag wat de beste zorg is voor het dove kind. Welke opties zijn aanwezig 
en toepasbaar voor elk afzonderlijk kind (maatwerk)? Hij meent dat vooral de 
verwijzing door de gezinsbegeleidingscentra van belang is. Daar moet de voorlichting 
aan ouders worden gegeven. Daar kan ook over het belang van gebarentaal worden 
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gesproken. Dit pleit er voor dat verwijzing naar een CI-centrum niet rechtstreeks dient 
te gebeuren. Van Bijsterveldt onderschrijft een exclusieve entréé tot CI-centra via de 
teams voor gezinsbegeleiding. Dit staat ook vermeld in een - nog te verschijnen – 
brochure van FODOK over CI: een genuanceerd beeld. Er wordt gememoreerd dat in 
het recente verleden vanuit de gezinsbegeleidingsteams ook wel eens negatieve respons 
naar ouders werd gegeven inzake CI. Van Bijsterveldt is van mening dat dit nu 
definitief verleden tijd is. De commissie vraagt  of een en ander inhoudt dat de primaire 
verantwoordelijkheid voor informatie aan ouders over CI moet komen te liggen bij de 
gezinsbegeleiding. Van Bijsterveldt zegt dat dit een reële mogelijkheid is. Op een vraag 
van de commissie antwoordt van Bijsterveldt dat het aantal CI-centra niet sterk 
uitgebreid moet worden. Bij het huidige aantal van 50 implantaties zou er anders teveel 
verdunning van expertise optreden.  


De commissie stelt de leeftijd van het kind voor implantatie aan de orde: de 
medische trend is op steeds jongere leeftijd te implanteren. Dit is mede het gevolg van 
een meer effectieve neonatale gehoorscreening. Van Bijsterveldt stelt dat in principe 
geldt: hoe vroeger men met oraal stimuleren begint, hoe beter. Anderzijds is cochleaire 
implantatie bij zeer jonge kinderen wel een complexe ingreep. Een simpel antwoord 
kan niet gegeven worden. Een beeld dat FODOK niet aanstaat is dat ouders gaan 
‘shoppen’ langs verschillende centra, tot zij een arts gevonden hebben die wil 
implanteren, óók wanneer er belangrijke contra-indicaties zijn. In Nederland zou er een 
communis opinio moeten zijn (tot uiting komend in een gemeenschappelijk, landelijk 
protocol). 


De commissie memoreert dat in het verleden de Nederlandse dovengemeenschap 
in de uitbreiding van CI een zekere bedreiging heeft gezien (minder hechte 
gemeenschap, verarming eigen cultuur, teveel tussen dove en horende wereld in). Hoe 
is de opvatting nu? Van Bijsterveldt meent te kunnen stellen dat die opvatting 
inmiddels geheel achterhaald is. De commissie dankt de heer van Bijsterveldt voor zijn 
openhartige antwoorden. 
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Verslag hoorzitting Commissie Cochleaire Implantatie met 
vertegenwoordigers van de Nederlandse Vereniging voor Slechthorenden 
(NVVS), op 2 oktober 2000 ten kantore van de Gezondheidsraad. 


Namens NVVS waren aanwezig: de heren Plomp (directeur NVVS), Leezenberg (lid 
hoofdbestuur) en Otter (secretaris commissie CI van de NVVS). 


  
Verslag 


De voorzitter van de commissie opent de hoorzitting met een toelichting op de 
taakopdracht en stelt voor de vragenlijst in grote lijnen te volgen. Hij nodigt de 
vertegenwoordigers van de NVVS uit op de vragen in te gaan. 


Otter belicht de informatievoorziening binnen de NVVS en de belangenbehartiging 
naar de leden toe. Er is sprake van een nogal ongestructureerd aanbod van informatie 
inzake CI: vanuit de implantatiecentra; via perspublicaties (wetenschappelijke en 
algemene pers) en via diverse andere bronnen. Er vindt gewoonlijk twee maal per jaar 
overleg plaats met de CI-teams, langs welke weg men op de hoogte blijft van de 
recente medische ontwikkelingen. De NVVS beoordeelt de informatiestroom als geheel 
echter als ontoereikend om de belangenbehartiging naar de leden goed te kunnen 
uitvoeren. De commissie vraagt hoe de relatie met FODOK is ten aanzien van 
informatie en voorlichting aan ouders van dove kinderen. Otter antwoordt dat die 
relatie soms enigszins gespannen is geweest, omdat de NVVS een wat meer progressief 
standpunt ten aanzien van CI bij jonge kinderen inneemt. Recent zijn de contacten wel 
verbeterd maar er blijven principiële verschillen van inzicht. Het gaat om twee 
belangrijke aspecten: de informatiebehoefte binnen de NVVS zelf, en de informatie aan 
ouders die zich met vragen tot de NVVS wenden. Leezenberg stelt dat vooral de 
voorlichting aan ouders nog beter kan; er is bijvoorbeeld gebrek aan betrouwbare 
informatie over de perspectieven voor CI-kinderen op de langere termijn: nazorg, 
schoolkeuze etc. De suggestie wordt gedaan dat een brochure met de 25 meest gestelde 
vragen (en de antwoorden) over CI in een behoefte zou kunnen voorzien. 


Standpunt inzake CI 


De NVVS beoordeelt de CI-technologie als zeer positief: het is een hulpmiddel dat 
mensen met een handicap in staat stelt om (weer) een volwaardige plaats in de 
samenleving te verwerven. In de CI-commissie van de NVVS zitten vijf mensen met 
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een CI; onder meer op basis van hun ervaringen kan gesteld worden dat met behulp van 
CI de normale communicatievaardigheden worden benaderd. Dit heeft vooral 
betrekking op de revalidatie van volwassenen. Wat betreft kinderen is de opvatting 
binnen de NVVS dat met CI een natuurlijk proces op gang komt van spraak- en 
taalverwerving, dat de ontwikkeling van een ‘normaal’ kind benadert. Leezenberg wijst 
op recente resultaten van (onder meer Frans) onderzoek, onlangs gerapporteerd op een 
internationaal audiologencongres: met CI zijn zeer goede resultaten bij taalverwerving 
mogelijk. CI geeft een reële verbetering van de kwaliteit van leven. Evenwel, de 
handicap blijft gedeeltelijk bestaan: men wordt slechthorend in plaats van doof. 


De NVVS vindt wel dat er voor ouders volledige keuzevrijheid moet blijven: er 
moet ruimte zijn voor andere opties. De NVVS zélf kiest in principe voor cochleaire 
implantatie voor het prelinguaal dove kind, omdat dit de beste kansen biedt voor 
integratie in de horende wereld. Ouders moeten volledige informatie over de voor- en 
nadelen van verschillende opties krijgen. Er wordt gewezen op het feit dat er een point-
of-no-return optreedt: bij doofgeboren kinderen bestaat na 5-6 jaar weinig kans meer op 
verbetering met behulp van CI. De definitieve keuze kan dus niet te lang vooruit 
worden geschoven. 


Waarde van CI bij kinderen 


De NVVS ziet CI niet meer als een experimentele ingreep maar eerder als een 
algemeen aanvaarde therapie, gelet op de (inter)nationale ervaring met CI bij kinderen 
en volwassenen. Er zijn op technisch gebied veel nieuwe ontwikkelingen zijn, zeker bij 
kinderen. De basis voor de technologie blijft echter wel dezelfde. De belangrijkste 
bijdrage van CI voor het dove kind, aldus de NVVS, is de mogelijkheid van deelname 
aan regulier onderwijs en vervolgens aan de horende wereld. Kinderen met een CI zijn 
meer te zien als een ‘gewoon’ kind met een handicap en niet als een ‘bijzonder’ kind. 
CI stimuleert de spraak- en taalontwikkeling. Het kind hoort (enigszins) en is daardoor 
meer betrokken bij zijn (auditieve) omgeving. Er zijn makkelijker relaties met andere 
kinderen en het zelfvertrouwen wordt versterkt. Op een vraag van de commissie 
antwoordt NVVS dat uiteindelijk het CI-kind meer kans heeft op levensgeluk en 
vervulling van ambities en talenten. Van kinderen met CI die geen regulier onderwijs 
volgen, bestaat de indruk dat dit moeizamer verloopt. 


Taal- en spraakontwikkeling 


Leezenberg licht toe dat gebarentaal zeker belangrijk is, maar uiteindelijk gezien moet 
worden als de tweede taal voor dove kinderen en hun ouders. Er dient meer onderzoek 
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gedaan te worden naar de precieze rol van gebarentaal. Afhankelijk van de 
mogelijkheden en ontwikkeling van het kind kan gebarentaal in meer of mindere mate 
gecombineerd worden met de gesproken taal. Zijn persoonlijke inschatting is dat een 
kind dat vanaf zijn tweede jaar een CI heeft, grotendeels op natuurlijke wijze de 
Nederlandse taal zal verwerven en dat gebarentaal dan een ondergeschikte functie 
heeft. Afhankelijk van de persoonlijke omstandigheden zal gebarentaal bij kinderen die 
succesvol geïmplanteerd niet uitgroeien tot de, voor die persoon, primaire taal en 
communicatiemiddel. Ondersteunende gebaren als natuurlijke aanvulling op de 
gesproken taal blijven uiteraard steeds een effectieve aanvulling. 


Een probleemgebied is bijvoorbeeld de rol van gebarentaal bij dove allochtone 
kinderen en hun ouders. Zo is nog niet helder of alle allochtone kinderen voor CI in 
aanmerking komen, of dat een allochtone achtergrond als een contra-indicatie wordt 
gezien (hetgeen niet zou mogen). Het is voor de NVVS de vraag of het zinvol is om 
gebarentaal altijd een vast onderdeel te laten zijn van het onderwijscurriculum voor 
doven. Samengevat: gebarentaal is een belangrijke ondersteuning bij het verwerven van 
de Nederlandse taal, maar het mag niet de enige taal zijn. 


Emotionele en psychosociale ontwikkeling 


Leezenberg: we leven in een communicatieve wereld; deelname daaraan is wezenlijk 
voor het levensgeluk. Ook voor dove kinderen. Denk bijvoorbeeld aan telefoneren. Er 
is ook zeker sprake van betere loopbaanperspectieven wanneer men zich, met een CI, 
in de horende wereld kan bewegen. Samengevat: CI brengt voor het dove kind een 
betere sociale interactie en een volwaardiger invulling van het mens-zijn dichterbij. 
Over de psychosociale ontwikkeling van een CI-kind is uit onderzoek, zeker op de 
langere termijn, nog niet zoveel bekend. Uit onder meer Amerikaans onderzoek komt 
naar voren dat die ontwikkeling met CI beter zou kunnen verlopen dan zonder CI. 


De commissie vraagt of slechthorenden een goed rolmodel zijn voor doven met 
een CI. NVVS zegt dat een moeilijke vergelijking te vinden, maar in principe is het 
antwoord: ja. Zeker als het gaat om slechthorenden die een goede maatschappelijke 
positie hebben bereikt ondanks hun handicap. Echter, men moet niet voorbij gaan aan 
de ontwikkeling van de specifieke dovencultuur. Andere opvattingen dienen ook 
gerespecteerd te worden. Wel zou er meer overleg kunnen zijn tussen de dovenwereld 
en organisaties van slechthorenden; er is nu een neiging tot isolationisme. Kijk 
bijvoorbeeld naar de gezinsbegeleiding van CI-kinderen: hier zijn teveel elementen 
afkomstig van de dovenwereld. Er moet beter gekeken worden naar een geschikt 
rolmodel als bijvoorbeeld een slechthorende. Bovendien is de dovenwereld zelf geen 
homogene groep: er zijn nog vrij grote verschillen van opvatting. Dit is soms 
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verwarrend voor ouders die een keuze moeten bepalen. Nu zijn de toevallige 
omstandigheden soms sterk bepalend voor de uiteindelijke keuze. 


Keuzevraagstukken 


De actuele discussie over CI als hulpmiddel bij doofheid verwart , aldus de NVVS, de 
ouders van dove kinderen en maakt ze ook onzeker. Bijzonder acuut is het vraagstuk 
van het onderwijs via het doveninstituut of vroegtijdige instroom in het regulier 
onderwijs. De NVVS probeert vanuit de ervaringsdeskundigheid daarover informatie te 
geven. De NVVS is daarbij niet gelieerd aan enige belangengroep: neutraal naar de CI-
centra. De NVVS wil een platform zijn voor ouders die informatie zoeken. De NVVS 
wil die informatie op een gestructureerde wijze aanreiken. Bijvoorbeeld via ambulante 
begeleiders en contactdagen. Het gaat uiteraard wel om kleine aantallen ouders en 
kinderen, maar er zijn veel vragen: over de schoolkeuze, de opvoeding, de follow-up 
zorg etc. Men wil graag ervaringen horen van ‘ervaringsdeskundigen’, er is minder 
behoefte aan wetenschappelijke informatie. Toch gaat deze informatievraag de 
capaciteit van de NVVS soms te boven en men is ook afhankelijk van de CI-teams, de 
doveninstituten en de scholen. Op de agenda staat thans het samenstellen van 
schriftelijke informatie (brochure), daarin ook ervaringsverhalen.  


De commissie vraagt  of er geen geïntegreerde informatiestroom zou moeten 
komen in plaats van de huidige gescheiden informatiekanalen. Otter antwoordt dat die 
wens er zeker is en hij spreekt de bereidheid uit dat de NVVS daarbij met andere 
organisaties gezamenlijk optrekt. Ten aanzien van het verlagen van de leeftijdsgrens 
voor CI onder twee jaar, antwoordt Plomp dat de NVVS daar in principe een 
voorstander van is. Vooropgesteld uiteraard dat onderzoek uitwijst dat dit een 
wezenlijk voordeel is voor de taalontwikkeling. Onderzoek geeft daarover, voor zover 
hem bekend, nog geen eenduidig beeld. De NVVS heeft als uitgangspunt dat CI in 
principe bij elk geschikt kind moet worden overwogen. Die afweging moet altijd 
gemaakt worden, daarop heeft een doof kind recht. Maar het laatste oordeel komt toch 
altijd aan de ouders; als zij bezwaar maken moet er van implantatie worden afgezien. 


Nazorg bij CI 


NVVS stelt dat de kwaliteit van de nazorg in Nederland over het geheel genomen goed 
is; wel bestaan er ook hier (te lange) wachtlijsten voor CI. Technische problemen 
worden in de regel goed en snel opgelost. Periodieke controle vindt bij alle kinderen 
plaats en er zijn weinig klachten over de nazorg. Een terugkerende klacht is de 
moeilijke bereikbaarheid van de CI-centra, zeker in het weekend en de vakantieperiode. 
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Ook is niet altijd duidelijk waarop de geïmplanteerde ‘recht’ heeft: periodieke 
controle, nieuwe processor, randapparatuur, welke kosten zijn voor eigen rekening etc. 
De structuur van de vergoedingen krachtens de verzekering is niet helder. Met het 
toenemen van het aantal CI-dragers en het aantal CI-centra is het nodig meer structuur 
in deze zorg aan te brengen. Een zekere centrale regie lijkt nodig; ook het instellen van 
een klachtencommissie. 


Overige punten 


De NVVS noemt, samenvattend, nog eens de belangrijkste punten van zorg. 
• teveel verschillende informatiestromen: er moet éénduidige voorlichting aan 


ouders komen 
• gebrek aan structuur in de CI-zorg, bij een toenemend aantal CI-dragers 
• de behoefte aan tijdige vervanging van CI-apparatuur (en geëigende financiering). 


Op de vraag hoeveel CI-centra in de toekomst nodig zullen zijn, antwoordt Otter dat 
het aantal centra niet zo wezenlijk is omdat het om een in principe éénmalige ingreep 
gaat. Van groter belang is het aantal locaties waar goede nazorg kan worden geboden. 
Die moeten goed bereikbaar en regionaal goed gespreid zijn. Er bestaat wel enige vrees 
voor versnippering van deskundigheid; dit pleit voor een concentratiebeleid ten aanzien 
van centra. In theorie zou er in Nederland zelfs sprake kunnen zijn van één centraal 
gelegen nationaal CI-centrum. De realisering hiervan acht spreker echter weinig 
realistisch. 


NVVS bevestigt nog eens de zorgen over de toekomstige nazorg: er is thans te 
weinig structureel geregeld (bijvoorbeeld de vervangingsbehoefte voor circa 350 CI-
dragers). In tegenstelling tot bij de hoortoestellen: via het besluit kunst- en 
hulpmiddelen, ook van toepassing op hoortoestellen, is de vervanging daar goed 
geregeld. 


Plomp wijst ook op de rol van de audiologische centra: die zou meer benadrukt 
moeten worden. Leezenberg stipt het traject van de gezinsbegeleiding aan: dit is van 
groot belang en dient meer nadruk te krijgen. Otter sluit af met de opmerking dat de 
NVVS, via zijn Commissie CI, circa 75% van de CI-dragers (vooral volwassenen) in 
Nederland vertegenwoordigt. Dus is de NVVS een belangrijke spreekbuis van die 
groep. Men communiceert graag met de andere organisaties voor belangenbehartiging, 
maar de kanalen zijn niet altijd open. Tot slot dankt de voorzitter van de commissie de 
vertegenwoordigers van de NVVS voor hun antwoorden. 
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Verslag hoorzitting Commissie Cochleaire Implantatie met 
vertegenwoordigers van Dovenschap, op 4 november 2000, ten kantore 
van de Gezondheidsraad. 


Namens Dovenschap waren aanwezig: de dames Stuifzand (voorzitter Dovenschap), 
Janssen (coördinator Nationaal Dovencongres), Zeegers (directeur Dovenschap) en 
Bloemkolk (doventolk). 


  
Verslag 


De voorzitter van de commissie leidt de hoorzitting in door de taakopdracht nader 
uiteen te zetten. Hij vraagt de vertegenwoordigers van Dovenschap eerst in een 
algemene ronde de opvattingen ten aanzien van CI, en bij kinderen in het bijzonder, te 
verwoorden. 


Stuifzand stelt dat CI voor Dovenschap een complex onderwerp blijft: de invalshoek 
daarbij is niet zozeer medisch maar veel meer maatschappelijk. Er is nu circa 15 jaar 
ervaring in Nederland met CI. Aanvankelijk was Dovenschap fel gekant tegen deze 
ontwikkeling: de reacties waren emotioneel en deels ingegeven door de ontwikkelingen 
in het buitenland. Nu is de houding veel meer genuanceerd: CI is een niet meer weg te 
denken  ontwikkeling. Het gaat er nu vooral om hoe het best met deze technologie om 
te gaan. Zeegers stelt dat de taak van Dovenschap vooral is alert te zijn op de 
ontwikkeling van CI in maatschappelijke zin: wat doet CI met de identiteit van het 
dove kind? Hoe is de invloed op de positie van gebarentaal?  Dovenschap ziet het als 
zijn taak deze zaken te bewaken. Janssen stelt dat er een groot verschil is tussen CI bij 
volwassenen en CI bij kinderen. Volwassenen kunnen zelf kiezen en hebben meestal 
voldoende ervaring met de horende wereld. Bij kinderen is de impact veel groter. Zeker 
nu de medische wereld propageert dat hoe jonger CI wordt aangeboden, hoe beter. Wat 
staat echter bij CI centraal? Alleen het horen (geluidsperceptie en spraakverstaan) of de 
totale sociale en emotionele ontwikkeling van het kind? Wat bied je een kind met CI 
precies aan? Hoe verander je zijn dagelijks leven, en hoe gaat dat er later met CI 
uitzien? Volgens Dovenschap ligt het grootste dilemma in de vorming van de identiteit 
van het kind. Bij dove volwassenen gaat het om mensen met een eigen keuze, en met 
een al gevormde identiteit. Wat is voor een doof kind essentieel? Zich vrij voelen, zich 
beschermd weten, goed in zijn vel zitten. Wat wil een kind later bereiken? Volwaardig 
en zelfstandig kunnen functioneren in de maatschappij. Wat is daarbij de rol en 
eventuele meerwaarde van CI? En ook: wat zijn de eventuele risico’s en complicaties? 
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Wat is essentieel voor de kwaliteit van leven van het kind: zowel voor doven met als 
zonder CI? 


De commissie onderschrijft de aandacht die Dovenschap bepleit voor dove 
kinderen zonder CI: die zorg mag zeker niet minder worden. Zeegers stelt dat er nooit 
een morele verplichting of maatschappelijke druk mag ontstaan op ouders om voor CI 
te kiezen. 


Op de vraag of er nu sprake is van een evenwichtige voorlichting naar ouders van 
dove kinderen toe, antwoordt Stuifzand: er is bij FODOK een boekje in de maak met 
neutrale voorlichting voor ouders van een doof kind waarbij alle mogelijkheden aan 
bod komen.  


Zeegers meent dat er wel een hiaat bestaat tussen de medische voorlichting en de 
vragen die ouders vaak stellen: deze willen vooral weten hoe hun kind zich zal 
ontwikkelen van doof kind naar dove volwassene. Welke kansen zijn er, welke 
obstakels? De commissie vraagt hoe je ouders zou moeten ‘scholen’ om een goede 
keuze voor hun kind te maken? Denkt Dovenschap dat het mogelijk is om het CI-
programma via de gezinsbegeleiding (en niet via het ziekenhuis) te laten lopen? 
Stuifzand antwoordt dat via de gezinsbegeleiding al een breed aanbod van zorg en 
scholing wordt gegeven. Er komen meer aspecten aan de orde dan alleen het doof-zijn. 
Ook zaken als schoolkeuze en sociale ontwikkeling verdienen langs deze weg meer 
aandacht. Er bestaan thans wel verschillen van opvatting tussen de verschillende 
gezinsbegeleidingsteams. In het algemeen kan gesteld worden dat ouders een brede 
voorlichting krijgen. Het is goed te confronteren met doofheid, ook op volwassen 
leeftijd. 


Op de vraag van de commissie hoe de CI-kandidaten thans worden verwezen 
(direct naar de KNO-afdeling worden verwezen of meestal via de gezinsbegeleiding), 
antwoorden Stuifzand en Janssen stellen dat er geen eenduidig beeld is, het wisselt 
nogal per regio. Als het via de afdeling KNO van het ziekenhuis loopt, is de 
voorbereiding vaak nogal eenzijdig medisch gericht. Dovernschap bepleit de 
voorbereiding meer via de gezinsbegeleiding te laten verlopen. Zeegers is van mening 
dat de gezinsbegeleiding beter moet worden ondersteund om deze taak uit te voeren; de 
financiële middelen zijn nu te gering. 


De commissie vraagt welke periode van besluitvorming nodig is bij CI bij 
kinderen. Hoe snel kan of wil men beslissen? Wetenschappelijk en medisch gezien is 
nu duidelijk dat een snelle en vroege implantatie voordelen biedt: later zijn de kansen 
op succesvol gebruik van CI slechter. Janssen antwoordt dat er nog te weinig 
informatie beschikbaar is over vroege implantatie. Wat zijn de (medische) risico’s, en 
wat levert het op? Wat staat centraal: kwaliteit van horen of kwaliteit van leven? 
Hoeveel gelegenheid wordt de ouders geboden om de doofheid van hun kind te 
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verwerken en te accepteren? De commissie vraagt of deze afweging ook opgaat voor 
gebarentaal. Stuifzand antwoordt dat de gebarentaal direct kan worden aangeboden. 
Het is meer dan een hulpmiddel: het is totale communicatie. CI is niet meer (maar ook 
niet minder) dan een hulpmiddel om beter te horen. Gebarentaal is meestal niet de 
enige taal, de meeste doven zijn tweetalig (gebruiken ook gesproken en geschreven 
taal). Gebarentaal is een natuurlijk middel om communicatie te verwerven: daarbij 
moet men ook visueel zijn ingesteld (spraakafzien). Het is dus belangrijk dat alle 
ouders van dove kinderen zo snel mogelijk gebarentaal leren om de communicatie op 
gang te brengen. 


Zeegers stelt daarbij de vraag of een doof kind zich moet aanpassen aan een 
horend gezin of andersom. Met gebarentaal past het gezin zich meer aan het kind aan; 
CI schuift mogelijk de centrale positie van het dove kind wat naar achteren. 
Dovenschap is van mening dat gebarentaal altijd voorop moet staan; CI is een 
toevoeging om beter te kunnen horen – maar geen substituut. CI heeft ook zeker 
voordelen voor het (horende) gezin: het dove kind kan zich beter op geluid oriënteren. 
Wel moet bedacht worden dat de meeste doven weinig auditief en meer visueel zijn 
ingesteld. Naar voren komt dat vooral de ouders voor een dilemma worden gesteld, 
aangezien de keuze voor CI op audiologische gronden op zeer jonge leeftijd gemaakt 
moet worden. Psychologisch gezien zou een gezin wellicht meer tijd nodig hebben om 
de doofheid te verwerken en te accepteren. Hoeveel tijd is daar gemiddeld voor nodig? 
Zeegers zegt dat dit een cruciaal vraagstuk is. De beantwoording blijft echter lastig, en 
verschilt per kind en per gezin.  


Aan de orde is voorts of de KNO-afdelingen tegenwoordig ook vanuit een breder 
dan alleen een medisch perspectief naar CI kijken. Dovenschap stelt dat de meeste 
artsen wel erkennen dat CI vooral een hulpmiddel is en dat de communicatie centraal 
staat. De medische ingreep (operatie) is echter de prijs die betaald moet worden voor 
het verbeteren/ondersteunen van de communicatie. Toch ligt, aldus Zeegers, bij 
sommige centra de nadruk nog steeds op de medische aspecten. Dovenschap is het er 
mee eens dat het vergroten van de auditieve input/aanbod een belangrijk gegeven is 
voor de ontwikkeling van het kind. Het is niet een of/of keuze, maar meer een keuze 
voor gebarentaal alleen, óf gebarentaal in combinatie met CI. CI is nu geen experiment 
meer; er is veel ervaring opgedaan en de impact op de ontwikkeling van communicatie  
is aangetoond. 


Janssen stelt dat de ontwikkeling van CI door gaat en ook door moet gaan. Maar 
er blijft altijd een recht van ouders om te kiezen en eventueel nee te zeggen tegen CI. 
Deze mogelijkheid is in Nederland redelijk ingekaderd in het pedagogisch beleid: 
gebarentaal en gesproken taal zijn even belangrijk en moeten beide vroeg worden 
aangeboden, vanwege hun belang voor de ontwikkeling van communicatie. CI geeft 
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vooral een bijdrage aan de ontwikkeling van gesproken taal; het is daarbij een effectief 
hulpmiddel. 


Zeegers vraagt zich af of je van horende ouders ook mag vragen dat ze goed leren 
gebaren, ook als het kind een CI heeft. Gebarentaal mag niet het kind van de rekening 
worden en uiteindelijk het onderspit delven. Het aanbod van taal en communicatie 
moet steeds breed zijn (tweetaligheid). Janssen vraagt zich af wat er over blijft van het 
recht van het kind zelf om te kiezen: op een leeftijd van 11 of 12 jaar moet het kind ook 
eventueel nee kunnen zeggen tegen CI. 


Na deze algemene discussieronde,wordt nader ingegaan op specifieke vragen. 
Stuifzand stelt dat er voor ouders weinig duidelijkheid bestaat over de positieve 


resultaten van CI; er bestaat te weinig toegankelijke literatuur. Daardoor bestaat bij 
veel mensen de indruk dat het bij CI om een nog experimentele ingreep gaat. De 
commissie bevestigt dat CI in wezen beschouwd moet worden als geavanceerd 
hoortoestel; echter omdat het geïmplanteerd wordt is het een medische ingreep. De 
huidige beeld is dat een deel van de doofgeboren kinderen met behulp van CI enigszins 
‘horend’ wordt; een deel wordt hooguit ‘slechthorend’ en ten slotte is er een deel dat 
geen baat heeft bij CI. Het is de kunst vast te stellen in welke categorie een kind zal 
vallen. Daarbij staat het kind centraal, niet de handicap. Janssen is van mening dat over 
de resultaten te weinig op papier staat, althans zo lijkt het. Wellicht is dit te verklaren 
door de felle controverse tussen KNO artsen en de dovenwereld in het recente verleden. 


Dovenschap meent dat vooral drie effecten van CI van belang zijn voor het succes van 
CI: 
• de toename van de geluidsperceptie (dit is objectief goed meetbaar) 
• verbetering van de spraak- en taalontwikkeling (eveneens objectief vast te stellen) 
• de sociaal-emotionele ontwikkeling (moeilijk meetbaar en grote individuele 


variatie). 


Men is van mening dat in het algemeen de twee talen (gebarentaal, gesproken taal) 
elkaar versterken. CI kan daarbij inderdaad het auditief communiceren versterken. Het 
is echter onduidelijk waarom bij sommige kinderen de ondersteunende rol van CI niet 
wordt gerealiseerd. In het algemeen ontstaan door CI juist meer keuzemogelijkheden 
voor ouders en kinderen ontstaan. De zorg kan daarbij meer geïndividualiseerd worden, 
meer op maat gesneden. 


Een belangrijk onderwerp is de CI nazorg. Stuifzand is van mening dat de 
gezinsbegeleiding een grotere rol in de nazorg zou moeten spelen. Het is thans niet zo 
duidelijk waaruit de nazorg bestaat wanneer een implantaat faalt. Ook de nazorg bij 
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complicaties, bijvoorbeeld aangezichtsverlamming (gelukkig zeer zelden voorkomend). 
Hoe is in het algemeen de klachtenprocedure geregeld? Staat ergens omschreven aan 
welke criteria een klacht moet voldoen? Zeegers stelt dat nazorg ruim moet worden 
opgevat. Vooral waar het de sociaal-emotionele ontwikkeling van CI-kinderen betreft. 
Er zou een instrument moeten zijn om de resultaten objectief te monitoren. Er zou meer 
structuur moeten zijn in het follow-up onderzoek. 


Aan de orde komt dat het traject van de gezinsbegeleiding in de tijd beperkt is (tot 
het zesde jaar). De gezinsbegeleiding kan een gezin met een CI-kind niet langdurig 
blijven volgen. 


De commissie vraagt of er voor dove kinderen en hun ouders inmiddels goede 
rolmodellen bestaan van kindren die met een CI een positieve ontwikkeling hebben 
doorgemaakt. Kunnen ouders met deze kinderen en hun ouders contact opnemen om 
van ervaringen te leren? Zeegers meent dat dit een belangrijk onderwerp is: ouders 
moeten een voorbeeld hebben van dove kinderen die zich in de maatschappij goed 
hebben ontwikkeld. Liefst zowel met als zonder CI. Helaas zijn er nog niet zoveel CI-
kinderen met een langjarige praktische ervaring. 


De commissie vraagt naar het gewenste aantal centra in Nederland. Zeegers 
benadrukt dat concentratie van CI-zorg wenselijk is om versnippering van expertise 
tegen te gaan. Hooguit drie centra lijkt realistisch. 


Stuifzand doet de suggestie om binnen de gezinsbegeleiding de ouders onderling 
ervaring te laten uitwisselen. De nieuwkomers kunnen dan spreken met ouders die al 
een keuze voor of tegen CI hebben gedaan. Dat bevordert ook een brede informatie. 


De commissie vraagt hoe medici de ouders beter kunnen informeren en 
begeleiden over actuele resultaten van CI. Bestaat daarvoor een geschikte gelegenheid? 
Men suggereert dat Dovenschap een bijeenkomst zou kunnen organiseren waarbij 
medici een voordracht voor ouders houden over de meest recente ontwikkelingen rond 
CI. Stuifzand zegt zo’n initiatief toe te juichen. Daarnaast zou er een meer structurele 
informatiebron moeten zijn als een CI-nieuwsbrief of website. Ook daarbij zou 
Dovenschap willen een ondersteunende rol willen spelen; de inhoud moet echter vanuit 
de CI-centra komen.  


Tot slot dankt de voorzitter de aanwezigen voor hun antwoorden en suggesties. 








Meer centra nodig voor
cochleaire implantatie bij kinderen


Cochleaire implantatie – het inbrengen van een elektronische binnenoorprothese – is
tegenwoordig een doeltreffende techniek om mensen met bepaalde vormen van
doofheid weer toegang te geven tot omgevingsgeluid en gesproken taal. Deze
behandeling is succesvol gebleken bij volwassenen en kinderen bij wie de doofheid is
ontstaan nadat zij hebben leren praten. Zij kan ook zinvol zijn bij jonge kinderen met
aangeboren doofheid. In de nabije toekomst zal in ons land behoefte zijn aan jaarlijks
ten minste zestig implantaties bij dove jonge kinderen. Uitbreiding van het huidige
aantal gespecialiseerde centra van twee naar vier is wenselijk. Dit schrijft de
Gezondheidsraad in een vandaag verschenen advies aan de Minister van VWS.


Cochleaire implantatie (CI) omvat het aanbrengen van elektroden in het slakkenhuis
(cochlea) van het gehoororgaan. Die zetten het via een uitwendige microfoon
opgevangen geluid om in elektrische prikkeling van de gehoorzenuw. In het
hoorcentrum van de hersenen worden deze zenuwimpulsen ervaren als geluid. Voor
dove en ernstig slechthorende mensen betekent dit dat zij beter in staat zijn het spreken
van anderen te verstaan. Voor jonge kinderen met aangeboren doofheid kan CI tot
steun zijn bij het aanleren van zowel gesproken als geschreven taal. Erg belangrijk is
tijdige vaststelling van de doofheid van het jonge kind, spoedig gevolgd door de keuze
van de meest geschikte vorm van revalidatie. Er is een tendens naar vervroeging van
het moment van implantatie naar het tweede levensjaar. Uit onderzoek is gebleken dat
de mogelijkheden tot gedeeltelijk herstel van het gehoor en het aanleren van taal dan
gunstiger zijn.


Het medisch risico van de chirurgische ingreep is klein en de betrouwbaarheid van
de apparatuur uitstekend. Naar verwachting zullen technische ontwikkelingen leiden
tot, onder meer, betere ruimtelijke selectiviteit van de apparatuur, meer mogelijkheden
van individuele afregeling, meer draagcomfort en – in de toekomst – een geheel
inwendig te dragen prothese.


Voor de revalidatie van doof geworden volwassenen en oudere kinderen
(postlinguale doofheid) staat het nut van CI niet ter discussie. Onderzoek naar de
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verbetering van het vermogen om geluid en spraak op te vangen (spraakverstaan) wijst
uit dat ook vrijwel alle kinderen met prelinguale doofheid (doofheid die is aangeboren
of, bijvoorbeeld door hersenvliesontsteking, is ontstaan in de eerste levensjaren, nog
voordat het kind gesproken taal heeft aangeleerd) baat hebben van een CI. Of dat ook
geldt voor de effecten op de leer- en psychosociale ontwikkeling van het kind op wat
langere termijn is nog onvoldoende onderzocht. Wel is gebleken dat de baten van CI
niet voor alle kinderen even groot zijn. Nauwkeurige afstemming op de capaciteiten
van het kind is noodzakelijk, wil er sprake kunnen zijn van echte verbetering van de
kwaliteit van leven. Vooral in kringen van doven leven bedenkingen tegen CI bij jonge
kinderen. Men maakt zich zorgen over de voorlichting aan en de begeleiding van
ouders, over hun vrijheid van keuze en over mogelijke miskenning van het belang van
gebarentaal.


In de komende vijf jaar zal er in Nederland behoefte zijn aan jaarlijks ten minste
zestig implantaties bij jonge kinderen. Dit noopt tot uitbreiding van het aantal
CI-centra van thans twee naar vier. Deze centra moeten voldoen aan strikte
kwaliteitseisen, onder het bereik van de Wet bijzondere medische verrichtingen
worden gebracht en nauw samenwerken met regionale organisaties voor
gezinsbegeleiding en met de doveninstituten. Ook is een voortgaande dialoog met de
maatschappelijke organisaties van doven belangrijk. Volgens de Gezondheidsraad is
het instellen van een landelijk begeleidingsorgaan wenselijk.


Het advies is opgesteld door een commissie bestaande uit:


• dr EH Huizing, emeritus hoogleraar KNO; Universiteit Utrecht, voorzitter • dr P van den Broek,


emeritus hoogleraar KNO; Katholieke Universiteit Nijmegen • dr S Blume, hoogleraar


wetenschapsdynamica; Universiteit van Amsterdam • dr H Knoors, directeur Diagnostisch Centrum


Instituut voor Doven/Mgr. Terwindtstichting, St Michielsgestel • dr JJ Grote, hoogleraar KNO; Leids


Universitair Medisch Centrum • drs MA Bos; Gezondheidsraad, Den Haag, secretaris


De publicatie 'Cochleaire implantatie bij kinderen', nr2001/21, is verkrijgbaar bij het Secretariaat van de


Gezondheidsraad, fax (070) 340 75 23, e-mail order@gr.nl, of via www.gr.nl. Nadere inhoudelijke


inlichtingen verstrekt drs MA Bos, tel. (070) 340 7520.
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