Literatuurstudie naar de
Leefsituatie van Vroegdove Volwassenen

Vaak worden “de wereld van de doven” en “de wereld van de horenden”
ten onrechte gezien als twee gescheiden posities, als tegenstelling. We
gaan uit van de visie, dat, hoewel er verschillen zijn tussen horenden en
doven, er geen aparte horende wereld en dovenwereld kunnen bestaan.
Er is één samenleving, waarin zowel de horende als de dove leeft, waarin

ieder zijn eigen(-)waarde en zijn eigen gesitueerdheid heeft, en waarin
men met elkaar blijft communiceren.
(Breed & Swaans-Joha, 1986).
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auditieve beperking

Mensen met een auditieve beperking hebben een beperking op het vlak van ho-
ren. Een gehoorverlies is te onderscheiden in oorzaak en ernst. De beperking kan
variéren van minder goed horen, het hebben van oorsuizingen en overgevoeligheid
voor geluid tot doofheid. Een auditieve beperking kan aangeboren zijn of later
ontstaan (z.g. ‘'verworven’). Daarnaast kan een auditieve beperking permanent zijn
of van tijdelijke aard.

bicultureel Afkomstig uit twee culturen. De term ‘bicultureel’ verwijst in dit rapport naar een
band met de cultuur (tradities en gewoonten) van de Dovengemeenschap, naast
een band met de tradities en gewoonten die gebruikelijk zijn in Nederland. Deze
band manifesteert zich onder meer in bilingualiteit.

bilateraal Tweezijdig.

bilinguaal Tweetalig. In dit rapport verwijst bilingualiteit naar het spreken of gebruiken van
de Nederlandse gebarentaal (NGT) naast de Nederlandse taal.

CBS Het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS) is de landelijke overheidsdienst die is

belast met het verzamelen, bewerken en publiceren van statistieken voor de over-
heid.

Cochleair implantaat
(cn

Cochleaire implantatie is een ontwikkeling op het gebied van gehoorapparatuur.
Gewone gehoorapparaten maken geluiden harder. Wanneer de haarcellen in het
slakkenhuis echter beschadigd zijn, heeft het versterken van geluid geen zin. Een
cochleair implantaat (Cl) lost de slechthorendheid zelf niet op, maar zet geluiden
om in elektrische signalen. Het implantaat geeft deze signalen door aan de gehoor-
zenuw. Daardoor kunnen mensen met een cochleair implantaat toch geluid waar-
nemen. Het Cl neemt de functie van de zintuigcellen in een beschadigd binnenoor
over. Het geluid dat iemand hoort dankzij een Cl klinkt echter niet hetzelfde als het
geluid dat iemand met een gezond oor waarneemt.

comorbiditeit

Het tegelijkertijd voorkomen van twee of meer stoornissen of aandoeningen bij
een persoon.

congenitaal

Bij de geboorte.

‘doof” versus ‘Doof’

Bij het doen van onderzoek naar vroegdoven moet er rekening worden gehou-

den met de vraag of iemand zichzelf beschouwt als een persoon met een gebrek
(‘"doof’), of als een lid van een culturele en linguistische minderheid (‘Doof’). Me-
disch gezien is de term ‘doof’ slechts in uitzonderlijke gevallen van toepassing, aan-
gezien er (bijna) altijd wel sprake is van een bepaald restgehoor. Volgens medische
begrippen is iemand die meer dan 90 dB gehoorverlies heeft doof (zie Tabel 1).

doofblind Verwijst naar de groep mensen die zowel een auditieve als een visuele beperking
heeft.
doofstom Deze term werd gebruikt om te verwijzen naar doven die niet konden spreken

(‘'stom’). Het woord ‘doofstom’ wordt door de hedendaagse Dovengemeenschap
als beledigend en stigmatiserend ervaren, omdat ‘stom’ ook ‘dom’ kan betekenen.

dovenemancipatie

In het algemeen verwijst ‘emancipatie’ naar het vormen van een eigen visie op

de maatschappij of een eigen mening (zoals bijvoorbeeld over doof-zijn). ‘Dove-
nemancipatie’ verwijst specifiek naar de gedachte dat je doof mag zijn en, ook

als je doof bent, in staat bent om een zelfstandig en volwaardig leven leiden. Het
gaat in tegen de gedachte dat een dove zich moet conformeren aan de eis om te
spreken. Een ‘geémancipeerde dove’ verwijst naar een dove die gebruik maakt van
gebarentaal.

e
¢~ Dovenschap GGMD




Dovengemeenschap

De Dovengemeenschap verwijst naar een groep individuen met gemeenschappe-
lijke waarden en een eigen taal en cultuur. Het gaat om een sociale en linguistische
minderheid in de samenleving. Leden van de Dovengemeenschap verkiezen het
gebruik van gebarentaal boven het gebruik van het gesproken Nederlands.

Dovenidentiteit

Houding ten aanzien van de Dovencultuur. lemand met een Dovenidentiteit identi-
ficeert zich in grote mate met de Dovencultuur.

doveninstituut

Doveninstituten zijn instituten die onderwijs bieden aan leerlingen die door een ge-
hoorbeperking niet of onvoldoende toegang hebben tot gesproken taal, waardoor
zij een problematische gesproken taalverwerving en —ontwikkeling hebben.

Dovensport In Dovensport wordt er hoofdzakelijk gecommuniceerd in gebarentaal en hebben
sporters dezelfde culturele waarden en vergelijkbare ideeén over doofheid.

EAS Elektrisch Akoestische Stimulatie (EAS): een hoorimplantaat in combinatie met
akoestische versterking.

gebarentaal Een gebarentaal is een visueel-manuele taal, waarin begrippen en concepten door

middel van gebaren in een driedimensionale gebarenruimte worden weergegeven.
Gebarentalen hebben een eigen lexicon en grammaticale structuren waarmee
informatie, meningen, wensen en abstracte gedachten op een natuurlijke manier
kunnen worden gedeeld. Gebarentalen ontstaan als gevolg van de gezamenlijke
communicatiebehoefte van een groep dove mensen (zie ook ‘NGT).

geémancipeerde dove

Zie ‘dovenemancipatie”.

gehandicapt

In dit rapport wordt een handicap gedefinieerd in termen van de ICF. De gezond-
heidssituatie wordt niet zo zeer bepaald door de lichamelijke eigenschappen, maar
door het functioneren. Er is sprake van een handicap wanneer mensen als gevolg
van hun aandoeningen sociaal nadeel ondervinden, moeite hebben om deel te
nemen aan het maatschappelijke leven, of daarvoor gebruik moeten maken van
bijzondere voorzieningen.

ICF

De International Classification of Functioning, Disablility and Health (ICF) (http://
www.who.int/classifications/icf/en/) is een biopsychosociaal model waarmee het
menselijk functioneren kan worden beschreven. Het brengt de invloed in kaart
van, tijdelijke of blijvende, gezondheidstoestanden en contextuele factoren op het
functioneren van individuen. Het menselijk functioneren wordt bepaald door de
wisselwerking tussen vijf factoren: de individuele gezondheidstoestand; de fysieke
en mentale (lichaams)functies en de bijbehorende anatomische eigenschappen; het
vermogen en de uitvoering van activiteiten en participatie en externe en persoon-
lijke factoren. Omdat de ICF de aandacht verlegt van medisch naar psychosociaal,
houdt het model rekening met de mogelijkheid dat mensen met dezelfde functie-
stoornis volstrekt andere functioneringsproblemen kunnen ondervinden.

ICF-benadering van
doofheid

Een doof persoon is pas gehandicapt op het moment dat de samenleving vast
houdt aan auditieve communicatie en andere vormen van communicatie niet ac-
cepteert. Zie ook ‘gehandicapt’.

incidenteel leren

Onbedoeld en ongepland leren dat plaatsvindt wanneer informatie over de wereld
gaandeweg wordt opgepikt.

inclusief onderwijs

Bij inclusief onderwijs wordt de nadruk gelegd op het aanvaarden van de verschei-
denheid. De reguliere eindtermen worden losgelaten. Het kind loopt binnen de
reguliere setting een eigen traject en ontvangt extra (ambulante) ondersteuning
waar nodig.

kwaliteit van leven

Zie 'leefsituatie’.

laatdoof

Laatdoofheid verwijst naar doofheid op latere leeftijd na een periode van toene-
mende slechthorendheid.

learned helplessness

Aangeleerde hulpeloosheid. Het kost de ouder, verzorger of leerkracht minder
moeite om taken van het kind over te nemen dan om te praten over wat er moet
gebeuren. Dit leidt tot een cyclus van aangeleerde hulpeloosheid.

e
¢~ Dovenschap

K[E[N
T|Ale
L1ls




leefsituatie

De leefsituatie is het resultaat van de wijze waarop mensen hun plek in de samen-
leving weten te realiseren en het resultaat van het willen en kunnen deelnemen
aan maatschappelijke activiteiten. De termen ’leefsituatie’ en ‘'maatschappelijke
positie’ en *kwaliteit van leven” worden in de literatuur door elkaar heen gebruikt
en worden in dit rapport daarom als inwisselbaar beschouwd. De leefsituatie wordt
in dit rapport bepaald aan de hand van de objectieve leefsituatie, de beschikbare
hulpbronnen, de subjectieve beleving, achtergrondkenmerken en omgevingsfacto-
ren (zie Hoofdstuk 2).

maatschappelijke

Zie 'leefsituatie’.

positie

modaliteit Modaliteit is een ander woord voor "manier, wijze" en wordt hier gebruikt om
te verwijzen naar de modaliteit van communicatie: visueel (manueel) of auditief
(gesproken).

monolinguaal Zie ook ‘bilinguaal’.

NGT De Nederlandse Gebarentaal (NGT) is de gebarentaal die in Nederland wordt

gebruikt in de com-
municatie onder doven
en tussen doven en
horenden.

ondergekwalificeerd
werk

Wanneer je ondergekwalificeerd werk doet heb je een hogere opleiding afgerond
dan noodzakelijk is voor het werk dat je doet.

oralisme Het idee dat het gebruiken van spraak een noodzakelijke voorwaarde is om vol-
ledig te kunnen participeren in de maatschappij.
prelinguaal ‘Prelinguaal’ betekent letterlijk ‘voo6r de taal’. In de prelinguale periode wordt de

basis gelegd van de taalverwerving. Kinderen worden in het algemeen geacht in
die periode te beginnen met spreken.

prelinguaal doof

In de literatuur wordt er ook wel naar vroegdoven verwezen met de term "prelin-
guaal doof’. Omdat de verwerving van gebarentaal echter niet belemmerd is en
ook bij doofheid op vroege leeftijd kan worden verworven, lijkt de term ‘prelingu-
aal doof’ ons niet passend. De term ‘prelinguaal’ verwijst in deze context immers
naar de periode voor de verwerving van de gesproken taal.

SCP

Het Sociaal Cultureel Planbureau (SCP) is een nationaal sociaalwetenschappelijk

onderzoeksinstituut en belangrijk adviesorgaan voor de Nederlandse regering. Or-
ganisatorisch is het onderdeel van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en
Sport (VWS). Het SCP onderzoekt ontwikkelingen in de Nederlandse samenleving.

slechthorend

In West Europese landen, waaronder Nederland, wordt iemand gezien als ‘slecht-
horend’ ("hard-of-hearing’ (HoH)) bij een verlies tot 90 dB en als ‘doof’ bij een
verlies boven de 90 dB (zie ook hiervoor Tabel 1). Het onderscheid tussen ‘slecht-
horend" en "doof’ of is de praktijk echter niet altijd even duidelijk. Het gebruik van
deze termen hangt samen met culturele affiliatie. Slechthorendheid wordt typisch
geassocieerd met een orale opvoeding waarbij het kunnen horen als uitgangspunt
wordt genomen, terwijl dit bij de term ‘doof’ niet noodzakelijk het geval is.

somatisch

‘Somatisch’ betekent letterlijk ‘lichamelijk’. Somatische klachten zijn lichamelijke
klachten. Hoewel een persoon verschillende lichamelijke klachten kan hebben, is er
niet altijd een duidelijke lichamelijke oorzaak aan te wijzen.

spraakafzien

‘Spraakafzien’ is het aflezen van klanken van iemands mond gecombineerd met
non-verbale informatie zoals mimiek en lichaamstaal. ‘Liplezen’ is een bekendere,
maar incorrecte benaming voor spraakafzien (je leest meer af dan alleen de bewe-
ging van de lippen).
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stigma

Een ‘stigma’ is een klevend vooroordeel. Doven worden vaker geconfronteerd
met de aanname dat ‘hoe dover je bent, hoe minder intelligent je bent’. Bij doven
hangt dit stigma samen met een taalbarriere die moeilijk kan worden overbrugd.
Cognitieve problemen zijn echter niet inherent aan doofheid. Vanwege de ne-
gatieve stereotypes die geassocieerd worden met doofheid kunnen mensen zich
schamen voor hun gehoorverlies.

teletolk

Algemene en overkoepelende benaming voor de verschillende vormen van tolken
op afstand. ‘Tele" is Grieks voor ‘ver." Er zijn drie categorieén ‘teletolk’: telecomtol-
ken, ‘tolk op afstand’ op afroep (on demand) en ‘tolk op afstand’ op afspraak.

vroegdoof

Onder 'vroegdoven’ verstaan we mensen bij wie in de prelinguale periode, véo6r
de vierde verjaardag, een gehoorverlies is vastgesteld van 90 dB of meer op de
Fletcher Index (Fl). De term ‘vroegdoof’ verwijst naar het vroege hoorverlies zonder
te verwijzen naar de gesproken taalontwikkeling (zie ook ‘prelinguaal doof’).

VWS

Het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) heeft de ambitie om

mensen in Nederland zo lang mogelijk gezond te houden en zieken zo snel moge-
lijk beter te maken. Ook wil het ministerie mensen met een beperking ondersteu-

nen en maatschappelijke participatie bevorderen.

=
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Hoofdstuk 1

Opzet




1.1 Aanleiding

Er is onvoldoende zicht op de feitelijke leefsituatie van vroegdove volwassenen in Nederland en hun mogelijk-
heden om te participeren. Klinische ervaring leert dat er binnen deze groep forse problemen kunnen zijn op
het gebied van zelfstandigheid, somatische en geestelijke gezondheid, participatie (isolatie) en arbeid. Door
taalproblematiek is de verwachting dat vroegdoven in vergelijking met horenden gemiddeld lager zijn opgeleid,
een groter deel onvoldoende geletterd is om volwaardig te kunnen participeren en een groter deel in een ernstig
isolement verkeert. De aard en de complexiteit van de psychosociale problematiek die wordt gesignaleerd bij do-
ven doen daarnaast vermoeden dat er binnen de totale populatie doven sprake is van relatieve ongezondheid en
relatieve maatschappelijke achterstand. Sociologisch onderzoek naar de leefsituatie van vroegdove volwassenen
in Nederland is echter gedateerd (Breed & Swaans-Joha, 1986). Deze studie brengt in kaart wat we op basis van
Nederlandse en buitenlandse literatuur weten over verschillende deelgebieden van de leefsituatie van deze groep
en beschrijft waar de lacunes zitten.

De uitkomsten van deze studie zijn relevant in het kader van de ratificatie van het Verdrag inzake de rechten van
mensen met een beperking, dat de Verenigde Naties op 13 december 2006 hebben aangenomen en dat eind
maart 2007 door Nederland is ondertekend (Trb. 2007, 169 en Trb. 2014, 113). Hoewel de coalitiepartners in
het regeerakkoord (2012) hun voornemens hebben uitgesproken om het Verdrag te ratificeren en het voorstel
op januari 2016 met algemene stemmen is aangenomen door de Tweede Kamer, wordt er nog gekeken naar de
uitwerking van ratificatie op verschillende beleidsterreinen. Het uitgangspunt van het Verdrag, dat ook betrek-
king heeft op vroegdoven, is dat mensen met beperkingen evenveel kunnen participeren als mensen zonder be-
perkingen. Dit rapport maakt inzichtelijk wat we op dit moment weten over de maatschappelijke participatie van
vroegdoven en maakt inzichtelijk op welke beleidsterreinen voor deze groep bijzondere inspanningen nodig zijn.

1.2 Doel

Het doel van deze studie is om op basis van nationaal en internationaal onderzoek te beschrijven wat we weten
over de leefsituatie van vroegdove volwassenen in Nederland en waar de gaten zitten in onze kennis. Het beoogt
een totaalbeeld te schetsen van de maatschappelijke positie van vroegdove volwassenen en dient als voorloper
van sociologisch vervolgonderzoek naar (aspecten van) de leefsituatie van vroegdove volwassenen.

1.3 Doelgroep van dit rapport
Dit rapport is geschreven voor onderzoekers en beleidsmedewerkers met relatief weinig voorkennis over
vroegdove volwassenen.

14 Missie van de initiatiefnemers

De initiatiefnemers van dit rapport, Dovenschap, GGMD en Kentalis , hebben de gezamenlijke ambitie om een
bijdrage te leveren aan de kwaliteit van leven en de participatie van vroegdove volwassenen in de samenleving.
De opbrengsten van dit onderzoek zijn belangrijk voor toekomstig beleid op het gebied van educatie, medische
en psychische zorg, arbeidsparticipatie en welbevinden van de doelgroep.

1.5 Belanghebbende partijen

Alle zorgaanbieders die zich rechtstreeks met (materiéle en immateriéle) voorzieningen voor doven bezig houden
hebben belang bij zoveel mogelijk actuele kennis. Buiten de opdrachtgevende partijen en alternatieve zorgaan-
bieders of belangenorganisaties, vallen onder de belanghebbenden de overheid, (vroeg)doven zelf en de ouders
van dove kinderen, die niet zonder meer kunnen inschatten op welke wijze hun doof-zijn of het doof-zijn van
hun kind van invloed is op hun (toekomstige) plaats in de samenleving.

'Voor meer informatie over deze partijen zie bijlage 1a: ‘Toelichting betrokken partijen’.
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1.6 Doelgroepbeschrijving

Dit rapport gaat over vroegdove volwassenen (in de literatuur wordt deze groep ook wel aangeduid als ‘prelin-
guaal doof’). Met ‘vroegdoven’ bedoelen we mensen die vooér de vierde verjaardag zonder hoorhulpmiddel niet
of nauwelijks in staat waren om spraak te verstaan (groen gemarkeerd in Tabel 1). Tabel 1 toont de indeling
van gehoorverliezen in Nederland met een omschrijving van beperking(en) op het vlak van spraakverstaan. De
tabel toont tevens de hoorhulpmiddelen die bij verschillende gehoorverliezen kunnen worden ingezet (Tijsseling,
2009).

Tabel 1. Indeling gehoorverliezen

Gehoorverlies, Naam Omschrijving Hoorhulpmiddel
FI2 (dB)
0 tot 30 normaal horend tot  Een gesprek op grote afstand of zachte ge- (meestal) geen
licht slechthorend sprekken zullen misschien niet altijd gevolgd hoorhulpmiddel
kunnen worden.
30 tot 60 licht tot matig Een gesprek op meer dan één meter of een Hoortoestel
slechthorend zacht gesprek lukt vaak niet. Groepsgesprek-
ken zijn een probleem.
60 tot 70 ernstig Groepsgesprekken zijn heel moeilijk, gesprek- Zwaar hoortoestel
slechthorend ken op luide toon worden wel verstaan. of EAS®
70 tot 90 zwaar Gesprekken op luide toon worden nog wel Zwaar hoortoestel
slechthorend gehoord, maar niet altijd verstaan. of EAS
90 tot 110 Doof Alleen omgevingsgeluid op zeer korte afstand  Zwaar hoortoestel
wordt nog gehoord. Spraak wordt niet meer of Cl
verstaan.
110 tot 120 Diepdoof Enkel lage tonen op zeer korte afstand wor- Cl
den nog waargenomen. Dit kan niet echt 'ho-
ren’ genoemd worden, het oor neemt alleen
nog wat trillingen waar.
vanaf 120 Vibratiedoof Ook trillingen worden niet meer waargeno- Cl
men.

(Bron: Tijsseling, 2009)

Hoewel de tabel dit wel suggereert is het gehoorverlies in decibel (dB) niet bepalend voor de afbakening van
de groep vroegdoven. De mate van het gehoorverlies geeft slechts een grove indicatie van de mogelijkheid om
spraak te verstaan. Sommige zwaar slechthorende volwassenen (met een verlies tussen de 70 en 90 dB) zijn in
staat om spraak te verstaan, anderen zijn op jonge leeftijd zonder het gebruik van hoorhulpmiddelen functioneel
doof. Dit rapport gaat niet over mensen die op jonge leeftijd zonder hoorhulpmiddelen in staat waren om spraak
te verstaan. Andere voorbeelden hiervan zijn mensen met plotsdoofheid, ouderdomsdoofheid of lichte tot ern-
stige slechthorendheid zoals gedefinieerd in Tabel 1. In dit rapport worden mensen die op jonge leeftijd geen
spraak konden verstaan, maar door het gebruik van hoorhulpmiddelen (zoals een cochleair implantaat) meer
zijn gaan horen (en waarvan sommigen bij werkende apparatuur niet langer als dove, maar als slechthorende
functioneren) ook tot de groep vroegdoven gerekend.

Naast de auditieve stoornis kan er sprake zijn van een combinatie van één of meerdere syndromen en/of motori-
sche, cognitieve en/of neurologische stoornissen. De huidige studie is gericht op vroegdove volwassenen van 18
jaar en ouder, bij wie comorbiditeit niet is uitgesloten. De hoorstoornis is echter van primair belang.

2 De Fletcher Index (FI), ook wel Pure Tone Average (PTA), is het gemiddelde gehoorverlies in decibel (dB) op 500, 1000 en 2000 Hz: de frequen-
ties die het meest van belang zijn voor spraakperceptie (Kent, 2004; Roeser, Valente, & Hosford-Dunn, 2007). Deze veelgebruikte maat voor het
meten van het gehoorverlies geeft een grove indicatie van de mogelijkheid om spraak te verstaan.

3 Elektrisch Akoestische Stimulatie (EAS): een hoorimplantaat in combinatie met akoestische versterking.
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1.7 Waarom deze groep

In tegenstelling tot latere doofheid en lichte tot ernstige slechthorendheid kunnen vroege doofheid en zware
slechthorendheid op jonge leeftijd samengaan met ernstige taalproblemen. Gebrekkige toegang tot talige input
op jonge leeftijd kan leiden tot permanente problemen met taal (Markman et al., 2011; Mayberry & Lock, 2003;
Niparko et al., 2010). Naast de hoeveelheid talige input die een kind krijgt, zijn bij het leren van taal de kwaliteit
van de interactie, de kwaliteit van de taal en de complexiteit en variabiliteit van de leercontexten van belang
(Knoors & Marschark, 2014).

Ongeveer 95% van de kinderen met een gehoorbeperking wordt geboren in een horend gezin (Moores, 2001;
Mitchell & Karchmer, 2011). Wanneer een doof kind in een horend gezin wordt geboren is het gehoorverlies
meestal onverwacht. Dit heeft gevolgen voor de hoeveelheid en kwaliteit van de talige input: gesproken taal
wordt niet verstaan en ouders zijn vaak niet voorbereid op het gebruiken van gebarentaal (Hintermair, 2006).
Dit beinvloedt niet alleen de vloeiendheid van communiceren, maar beperkt ook de mogelijkheid om diepgaand
te communiceren (Brown & Cornes, 2015). Ouders die net leren gebaren zijn niet in staat om hun kind vanaf
een jonge leeftijd consistente, rijke, talige input te bieden (Hao, Su, & Chan, 2010). Eerste taalverwerving van
gebarentaal kan plaatsvinden wanneer er een gebarend familielid is, maar dit is relatief zeldzaam (Knoors &
Marschark, 2014, p. 74-75).

1.8 Prevalentie

Schattingen van het aantal vroegdoven in Nederland zijn gedateerd. In de Nederlandse literatuur worden ver-
schillende aantallen genoemd: 7.000 a 8.000 (Commissie Nederlandse Gebarentaal, 1997; Ziekenfondsraad,
1996), 11.400 (De Graaf, Knippers & Bijl, 1998), 24.000 a 25.000 (RGO, 2003) en 33.000 wanneer zwaar slecht-
horenden worden meegerekend (RGO, 2003). Het probleem met het identificeren van het aantal vroegdove
volwassenen zit ten dele in de manier waarop data wordt verzameld:

e Erzijn verschillende manieren om (vroeg)doofheid te definiéren; definities verschillen tussen studies. Gerappor-
teerde prevalentiecijfers kunnen bijvoorbeeld uiteenlopen vanwege verschillen in de drempelwaarden (decibel)
die worden gebruikt voor de categorisering van gehoorverliezen (zie Walch, Anderhuber, Kole en Berghold
(2000) voor een overzicht van verschillende indelingen).

¢ Individuen die vroegdoof zijn worden in onderzoek naar auditieve beperkingen vaak niet onderscheiden van
individuen die slechthorend, plotsdoof of laatdoof zijn. Op basis van bevolkingsenquétes van het Sociaal Cul-
tureel Planbureau (SCP) wordt het aantal mensen met matige of ernstige gehoorproblemen in Nederland
bijvoorbeeld op 575.000 geschat (De Klerk, Fernee, Woittiez, & Ras, 2012) (ca. 3,4% van de bevolking). Welk
deel van deze groep vroegdoof is, is niet duidelijk, omdat onder meer de leeftijd bij de aanvang van de doof-
heid niet is meegenomen.

De incidentie (en dus prevalentie) van aangeboren doofheid is wel bekend (Korver et al., 2011) (zie Tabel 2).

Tabel 2. De incidentie van tweezijdig aangeboren gehoorverlies in Nederland tussen 1 januari
2003 tot en 31 december 2005 op basis van Korver et al. (2011)

Totaal aantal kinderen onderzocht: 570.386 Aantal Incidentie
Totaal aantal kinderen in de gedetailleerde analyse: 570.249 Kinderen per 1000
Meer dan 40 dB verlies 434 0.76
Meer dan 40 dB verlies en meegenomen in de gedetailleerde analyse* 297 waarvan

Aantal kinderen met 40-60 dB verlies 146 (49.2%) 0.26

Aantal kinderen met 61-90 dB verlies 79 (26.6%) 0.14

Aantal kinderen met meer dan 90 dB verlies | 72 (24.2%) 0.13
Meer dan 61 dB verlies en meegenomen in de gedetailleerde analyse* 151 (50.8%) 0.26

*137 kinderen zijn niet meegenomen in de gedetailleerde analyse omdat deze toch een verworven gehoorverlies
of ernstige cognitieve en fysieke handicaps bleken te hebben (n = 17 en n = 52), omdat ze meededen in andere
onderzoeken (n = 52) of omdat de ouders geen Nederlands spraken (n = 11). Vier kinderen zijn zonder opgaaf
van reden niet meegenomen in de analyse.
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Korver en collega’s (2011) hebben het gehoor van alle kinderen die tussen 2003 en 2005 in Nederland zijn ge-
boren onderzocht (n = 582.214). Uitgaande van het actuele bevolkingsaantal (www.cbs.nl, geraadpleegd jan.
2016) en de incidentiecijfers uit de studie van Korver et al. (2011) zijn er op dit moment in Nederland ca. 12.900
mensen met een aangeboren gehoorverlies (0.76 per 1000). Van deze groep hebben er ca. 2.400 een verlies
tussen 61 en 90 dB (0.14 per 1000) en ca. 2200 een verlies van 90 dB of meer (0.13 per 1000).

Hoewel het onderzoek van Korver et al. (2011) een indruk geeft van het véorkomen van vroege doofheid in Ne-
derland, missen we nog een groep vroegdoven. Ongeacht of het gehoorverlies aangeboren is of na de geboorte
is verworven worden alle kinderen die voor de vierde verjaardag niet in staat waren om spraak te verstaan tot
de groep vroegdoven gerekend. Korver et al. (2011) hebben alle kinderen die in de neonatale intensive care
zijn opgenomen (n = 11.828, 2%) uitgesloten, om te voorkomen dat kinderen met een zogenaamd verworven
gehoorverlies in de analyse zouden worden meegenomen. Hier zijn vroegdove kinderen gemist. Van de kinderen
die in eerste instantie wel waren opgenomen in de onderzoeksgroep (n = 570.386) zijn er naderhand bovendien
nog 137 geéxcludeerd (zie asterisk in Tabel 2). Ook hier zijn vroegdove kinderen gemist.

Op basis van de beschikbare Nederlandse publicaties krijgen we geen exact beeld van het véérkomen van vroege
doofheid in Nederland. Door verbeterde medische zorgvoorzieningen zoals rubella- en meningitisvaccinaties is
het niet uitgesloten dat de prevalentie van vroege doofheid in de loop van de tijd is gedaald (De Graaf, Knip-
pers & Bijl, 1998) (zie Knoors & Marschark, 2014, p. 31 voor een overzicht van verschillende oorzaken van het
ontstaan van een gehoorverlies). De gerapporteerde prevalentie van vroegdoofheid in buitenlandse literatuur
varieert tussen 0.7 en 1.2 per 1000 inwoners (Australian Hearing, 2013; Bamford, Ankjell, & Crockett, 2004;
Bubbico, Rosano, & Spagnolo, 2007; Fortnum et al., 2001; Werngren-Egelstrom, Dehlin, & lwarsson, 2003a). Als
we uitgaan van deze schattingen uit het buitenland en van het huidige bevolkingsaantal in Nederland bestaat de
groep vroegdoven uit ca. 11.900 tot 20.400 inwoners.

1.9 Verschillen in visie en behoeften

In het kader van de beschrijving van de leefsituatie van vroegdove volwassenen is het relevant te weten dat ver-
schillen in visie op doofheid tot controversie leiden rondom thema’s als genetisch testen, cochlelaire implantatie,
deelname aan regulier onderwijs en het gebruik van gebaren. Sommige vroegdoven (en hun ouders) zien doof-
heid als een pathologische conditie en willen het hoorverlies opheffen door het gebruik van hoorhulpmiddelen.
Naast dit normatieve perspectief, waarin doofheid wordt gezien als een gebrek, is er ook een sociaal-cultureel
perspectief, waarin er waarde wordt gehecht aan gebarentaal en aan dovencultuur. Doofheid wordt in deze
visie niet gezien als een audiologische conditie, maar als een manier van zijn. Een uiterste van dit standpunt is
dat doofheid geen beperking is, maar als een fysieke eigenschap waarvoor je medisch niet hoeft in te grijpen
(Robertson, 2003).

Voor mensen die zichzelf beschouwen als ‘Doof’ (met een hoofdletter ‘D’) is het belangrijkste aspect van doof-
zijn om zich te kunnen redden in een cultuur die volledig is gebaseerd op gebarentaal. Het gebruik van geba-
rentaal wordt zelfs als voorwaarde voor deelname aan de dovengemeenschap gezien (McCreary-Stebnicki &
Coeling, 1999, p. 351). Deze groep beschouwt zichzelf als een culturele en linguistische minderheid. Naast het
gebruik van visueel-manuele taalvormen (gebaren) en spreken zonder geluid deelt deze groep dezelfde (fatsoens)
normen, waarden en gebruiken. Men houdt er in de communicatie rekening mee dat het niet wordt opgemerkt
wanneer iemand aan komt lopen, buiten het gezichtsveld gedag zegt of praat terwijl de ogen of de aandacht
op iets of iemand anders zijn gericht. Doven (met een hoofdletter ‘D’) zijn trots op hun Dovenidentiteit en hun
eigen taal en gewoontes (McCreary-Stebnicki & Coeling, 1999; www.deafculture.com). Het hebben van contact
met andere doven of Doven en het doof-zijn kan voor sommige vroegdoven een veel diepere betekenis hebben
dan voor andere vroegdoven. Rekening houden met verschillen in visie op doofheid en verschillen in behoeften
is dus zeer van belang bij de beschrijving van de leefsituatie van vroegdoven en bij het uitwerken van beleid.
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1.10 Aanpak en opbouw rapport

Wanneer er in binnen- of buitenlands onderzoek specifiek wordt verwezen naar de situatie van vroegdoven die
zich beschouwen als lid van een culturele en linguistische minderheid hanteren wij in deze studie de term ‘Doof’
(met een hoofdletter ‘D’). Wanneer de culturele affiliatie/visie/behoefte van de onderzoeksgroep niet bekend is
hanteren we de term ‘vroegdoof’ als verwijzing naar de totale groep.

Studies die niet of onvoldoende helder specificeren op welke leeftijd het gehoorverlies van de onderzochte groep
ontstond en/of hoe groot het gehoorverlies was voér de vierde verjaardag, maar waarvan wel aannemelijk kan
worden gemaakt dat de uitkomsten betrekking hebben op de leefsituatie van vroegdoven, zijn meegenomen in
de huidige studie. In deze gevallen wordt er verwezen naar ‘doven’ dan wel ‘slechthorenden’ met een duiding
van de mate van het gehoorverlies.

Voor de beschrijving van de leefsituatie van vroegdove volwassenen wordt het conceptueel kader van het Sociaal
Cultureel Planbureau (SCP) als uitgangspunt genomen. Het Sociaal Cultureel Planbureau (SCP) is een nationaal
sociaalwetenschappelijk onderzoeksinstituut en belangrijk adviesorgaan voor de Nederlandse regering. Organi-
satorisch is het onderdeel van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) en voert het al jaren
beleidsrelevant en strategisch onderzoek uit, waaronder ook leefsituatieonderzoek. Hoofdstuk 2 beschrijft het
theoretisch kader dat zij hierbij hanteren en hoe dit kader is gebruikt in deze studie. Aan de hand van dit kader
komt in Hoofdstuk 3 vervolgens aan de orde wat we op basis van nationale en internationale onderzoeken
weten over elk leefgebied van vroegdove volwassenen. Hoofdstuk 4 grijpt terug op de aanleiding en het doel
van dit onderzoek, vat de resultaten samen en biedt aanbevelingen voor de toekomst.

1.11  Ontsluiting

De samenvatting van het huidige rapport wordt toegankelijk gemaakt voor vertegenwoordigers van de doel-
groep, voor zorgverleners en voor andere algemeen belangstellenden in een brochure en een videoboodschap
in NGT, voorzien van ondertiteling.
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Hoofdstuk 2
Theoretisch kader




2.1 Het conceptueel kader van het SCP

Het conceptueel kader dat het Sociaal Cultureel Planbureau (SCP) hanteert in leefsituatieonderzoek zal in deze
studie worden gebruikt als theoretisch kader. In leefsituatieonderzoek van het SCP gaat het om het meten van
de feitelijke situatie als “graadmeter van de algemene welstand” als ook om de vraag “hoe de feitelijke situatie
beleefd en gewaardeerd wordt” (Boelhouwer, 2010). Het SCP vat de resultaten samen door de maatschappelijke
positie, de mate van tevredenheid op verschillende deelterreinen en de mate van geluk met elkaar in verband
te brengen. Het SCP ziet de objectiveerbare levensstandaard als het resultaat van de wijze waarop mensen hun
plek in de samenleving weten te realiseren en het resultaat van het willen en kunnen deelnemen aan maatschap-
pelijke activiteiten. In hoeverre individuen en groepen erin slagen sociaaleconomisch, sociaal-cultureel en politiek
te participeren wordt bepaald door een ingewikkeld samenspel van individuele en maatschappelijke factoren,
die elkaar kunnen versterken of tegenwerken. De termen ‘leefsituatie’, ‘maatschappelijke positie’ en ‘kwaliteit
van leven” worden in de rapportages van het SCP door elkaar heen gebruikt en worden in dit rapport daarom
als inwisselbaar beschouwd. Het conceptueel kader dat het SCP hanteert voor het vaststellen van leefsituatie
van burgers bestaat uit vijf categorieén van determinanten, die in de volgende secties worden toegelicht: de
objectieve leefsituatie, hulpbronnen, de subjectieve beleving, achtergrondkenmerken en omgevingsfactoren (Bijl,
Boelhouwer, Pommer & Sonck, 2013).

2.2 De objectieve leefsituatie

De objectieve leefsituatie wordt cijfermatig beschreven met de ‘leefsituatie-index’. De leefsituatie-index is een
index die wordt berekend aan de hand van de actuele staat van burgers op het vlak van acht maatschappelijke
terreinen die zijn onderverdeeld in de overkoepelende thema’s ‘welvaart’ (vijf terreinen) en ‘welzijn’ (drie terrei-
nen) (zie rechterkolom).

23 Hulpbronnen
De leefsituatie staat niet op zich-
zelf, maar staat in relatie tot de

De objectieve leefsituatie

hulpbronnen die ter beschikking | Welvaart

staan. Hulpbronnen zijn moge- ¢ Wonen

likheden die mensen hebben om * Vrijetijdsbesteding/uitgaan
e Vakantie

hun leefsituatie te verbeteren. Vijf

factoren worden beschouwd als * Bezit consumptieartikelen

hulpbronnen (zie rechterkolom).
In de SCP-maat van de objec-
tieve leefsituatie (de leefsituatie-
index) zijn, met uitzondering
van gezondheid, geen gegevens

¢ Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)
Welzijn

e Gezondheid

e Sociale participatie*

e Sport

opgenomen over de hulpbron-
nen.

Hulpbronnen zijn echter wel van invioed op de leefsituatie: hoe meer

o Hulpbronnen
hulpbronnen mensen tot hun beschikking hebben, hoe beter hun e Inkomen
leefsituatie zal zijn. Sommige hulpbronnen hebben voor mensen al « Opleiding
waarde op zich, afgezien van hun bijdrage aan een betere leefsitu- o Werk

atie. Voorbeelden zijn gezondheid, woonsituatie en veiligheid. Het
SCP geeft daarbij aan dat het onderscheid tussen hulpbronnen en
leefsituatie dus niet altijd even scherp is en vooral om analytische
redenen wordt gemaakt. Door hulpbronnen te onderscheiden van
de objectieve leefsituatie kan er worden onderzocht of en in hoeverre mensen (in staat zijn) gebruik (te) maken
van de sociale mogelijkheden die de overheid biedt.

e Gezondheid
o Zelfredzaamheid

4 Voor een raamwerk van de participatieproblemen die mensen (in het algemeen) kunnen ondervinden, zie bijvoorbeeld Jehoel-Gijsbers (2004)
voor die een overzicht van de factoren die (kunnen) leiden tot sociale uitsluiting.
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Gezondheid komt in het kader bij twee categorieén voor: als element van de leefsituatie én als determinant van
de leefsituatie. Met een zwakke gezondheid of met beperkte intellectuele en cognitieve vaardigheden is het
moeilijker te participeren in de samenleving en een goed leven op te bouwen. Een slechte gezondheid kan bij-
voorbeeld leiden tot werkeloosheid (De Beer, 2001). (On)gezondheid maakt dus niet alleen deel uit van iemands
leefsituatie en kwaliteit van leven, maar is ook een predisponerende factor. Bij de beschrijving van gezondheid als
hulpbron gaat het om belemmeringen op het vlak van activiteiten en participatie ten gevolge van de lichamelijke
eigenschappen.

Omdat overheidsbeleid steeds sterker is gericht op de zelfredzaamheid en de eigen verantwoordelijkheid van
mensen, beschouwt het SCP de mate waarin mensen over de vaardigheden beschikken om zelfredzaam te zijn
(‘inzicht in het sociale domein’) tegenwoordig ook als een hulpbron. Hoe groter de zelfredzaamheid, hoe beter
de leefsituatie zal zijn.

2.4 De subjectieve beleving

Kwaliteit van leven heeft niet alleen betrekking op de objectieve leefsituatie, maar ook op het subjectieve oordeel
over de leefsituatie. Beide kanten van kwaliteit van leven leveren waardevolle informatie op voor beleid en poli-
tiek bij de ontwikkeling van handelingsperspectieven en bieden inzicht in kansen op participatie. Een voorbeeld
van het SCP is de samenhang tussen de objectieve veiligheidssituatie en de subjectieve beleving ervan. Ook als
de politiecijfers uitwijzen dat een wijk veilig is, gaan mensen die denken dat het onveilig is minder snel de straat
op (Bijl et al., 2013).

Het SCP onderscheidt twee aspecten van de subjec-
tieve beleving. De cognitieve component (‘als ik er-
over nadenk’) wordt omschreven als tevredenheid,
de affectieve component (‘hoe ik me voel’) als geluk.
Beide aspecten komen terug in onderzoek naar de
ervaren kwaliteit van leven van vroegdove volwas-
senen (zie rechterkolom).

De subjectieve beleving
e Geluk (op een 5-punts Likert schaal: ongelukkig
(1); niet zo gelukkig (2); niet gelukkig, niet onge-
lukkig (3); gelukkig (4); erg gelukkig (5)).
e Tevredenheid (rapportcijfer van 1 tot 10).

2.5 Achtergrondkenmerken en omgevingsfactoren
Tenslotte zijn er nog twee categorieén

van determinanten die het SCP mee- Achtergrondkenmerken
neemt in het onderzoek naar de kwaliteit (persso:nsgebonden factoren)
o Sekse

van leven van burgers: de achtergrond-
kenmerken (persoonsgebonden facto-
ren) en de omgevingsfactoren (de maat-
schappelijke context) (zie rechterkololm). Omgevingsfactoren (de maatschappelijke context)
Dit zijn factoren die de overheid niet of e Demografische compositie

nauwelijks kan beinvloeden. e Locatie (de wijk waarin je woont)

e Etnische herkomst
¢ |evensfasefactoren (leeftijd, huishoudensamenstelling)

Achtergrondkenmerken (persoonsgebonden factoren) bepalen in sterke mate de leefsituatie van mensen. Het
zijn aangeboren eigenschappen en omstandigheden die stabiel of weinig veranderlijk zijn. Dergelijke predispone-
rende factoren kunnen van groot en direct belang zijn voor de ontwikkeling van iemands leefsituatie en de kan-
sen en mogelijkheden die hij of zij in het leven krijgt. De invloed van persoonsgebonden factoren kan ook indirect
zijn: bijvoorbeeld wanneer bepaalde hulpbronnen niet of moeilijk toegankelijk zijn. Als voorbeelden noemt het
SCP leeftijdsdiscriminatie op de arbeidsmarkt, dat allochtonen in bepaalde sociale netwerken nauwelijks worden
toegelaten en dat het niet makkelijk is voor gehandicapten om een opleiding te vinden die in overeenstemming
is met hun capaciteiten.

Onder omgevingsfactoren (of de maatschappelijke context) worden ontwikkelingen op het niveau van de sa-
menleving verstaan: economische cycli, demografische veranderingen en de publieke opinie. Het SCP zit dit als
fenomenen die zich bijna autonoom voordoen en beleidsmatig niet of nauwelijks direct te beinvioeden zijn.
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Tezamen genomen vormen de hier beschreven determinanten het conceptueel kader zoals weergegeven in

Figuur 1 en Tabel 3.

hulpbronnen/vormen

van kapitaal
Y
persoonsgebonden leefsituatie/welvaart en
factoren en welzijn: tevredenheid
maatschappelijke context - feitelijke situatie en geluk
- subjectieve waardering

overheidsbeleid

Figuur 1. De integrale multi-domein benadering van het Sociaal Cultureel Planbureau t.a.v. on-

derzoek naar de leefsituatie en kwaliteit van leven van burgers. Herdruk van “De Sociale Staat

van Nederland” (p.15), door R. Bijl, J. Boelhouwer, E. Pommer, & N. Sonck (Red.), 2013, Sociaal
en Cultureel Planbureau, Den Haag. Copyright 2013 bij het Sociaal en Cultureel Planbureau.

Tabel 3. Een overzicht van de begrippen in het conceptueel kader van het Sociaal Cultureel
Planbureau voor onderzoek naar de leefsituatie en de kwaliteit van leven van burgers

Determinant

Thema

De objectieve leefsituatie | \Welvaart

¢ \Wonen

e Vrijetijdsbesteding/uitgaan
e \akantie

e Bezit consumptieartikelen

¢ Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

Welzijn

¢ Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)

e Sociale participatie
e Sport

Hulpbronnen

® Inkomen
e Opleiding
o Werk

¢ Gezondheid (mate van belemmering)

e Zelfredzaamheid

De subjectieve beleving

® Geluk
e Tevredenheid

Achtergrondkenmerken/persoonsgebonden
factoren

e Sekse

e Etnische herkomst

e | evensfasefactoren (leeftijd,
huishoudensamenstelling)

Omgevingsfactoren (de maatschappelijke
context)

¢ Demografische compositie

e Locatie (de wijk waarin je woont)

Noot: Samengesteld op basis van “De Sociale Staat van Nederland” (p.13-20), door R. Bijl, J. Boelhouwer, E.
Pommer, & N. Sonck (Red.), 2013, Sociaal en Cultureel Planbureau, Den Haag.
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2.6 Aangepaste volgorde voor deze literatuurstudie

De huidige studie beschrijft de onderzoeksliteratuur die beschikbaar is over de (problemen bij) de activiteiten en
de participatie van vroegdove volwassenen aan de hand van het conceptueel kader van het SCP. De onderlinge
afhankelijkheid van de thema'’s ligt voor vroegdoven anders dan voor de algemene bevolking. De volgorde waarin
de thema's worden besproken zal daarom worden aangepast. Het welzijn is voor deze groep bijvoorbeeld zeer
bepalend voor de leefsituatie. Van de acht maatschappelijke terreinen die de objectieve leefsituatie bepalen
starten we daarom met het beschrijven van wat we weten over het welzijn (zie Tabel 4, subonderdeel 4a). Ver-
volgens zullen we ingaan op studies die beschrijven wat we weten over de verschillende determinanten van de
welvaart van vroegdove volwassenen (zie Tabel 4, subonderdeel 4b). Van de genoemde hulpbronnen zijn voor
vroegdove volwassenen ‘gezondheid’, ‘opleiding’ en ‘werk’ zeer belangrijke thema’s. Bij het beschrijven van de
hulpbronnen starten we daarom met deze drie thema’s. Bij de beschrijving van de gezondheid als hulpbron be-
schrijven we wat we weten over het gebruik van (hoor)hulpmiddelen en het effect hiervan op het functioneren.
Volgend op het thema ‘werk’ beschrijven we het thema ‘inkomen’. Tenslotte beschrijven we wat we weten over
het thema ‘zelfredzaamheid’ (zie Tabel 4, subonderdeel 4c) en het geluk en de tevredenheid (de ervaren kwaliteit
van leven) van vroegdove volwassenen (zie Tabel 4, subonderdeel 4d).

Tabel 4. Elementen literatuurstudie o.b.v. het conceptueel kader van het Sociaal Cultureel Plan-
bureau

Sub. | Determinant Thema

4a De objectieve leefsituatie | Welzijn ¢ Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
e Sociale participatie
e Sport

4b De objectieve leefsituatie | Welvaart ¢ \Wonen

¢ Vrijetijdsbesteding/uitgaan

e \akantie

® Bezit consumptieartikelen

¢ Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

4c Hulpbronnen ¢ Gezondheid (mate van belemmering)
e Opleiding

o Werk

® Inkomen

e Zelfredzaamheid

4d De subjectieve beleving Geluk & Tevredenheid
Noot: Samengesteld op basis van “De Sociale Staat van Nederland” (p.13-20), door R. Bijl, J. Boelhouwer, E.
Pommer, & N. Sonck (Red.), 2013, Sociaal en Cultureel Planbureau, Den Haag.

De effecten van persoonsgebonden factoren en omgevingsfactoren zullen in dit rapport niet apart worden be-
sproken, maar zijdelings aan bod komen. Voorbeelden van persoonsgebonden factoren die in standaard leefsi-
tuatieonderzoek niet worden meegenomen, maar in onderzoek naar de leefsituatie van vroegdove volwassenen
relevant worden geacht, zijn:

e Comorbiditeit. Hierbij kan worden gedacht aan (een combinatie van) syndromen en motorische, cognitieve en/
of neurologische stoornissen. Naar schatting zou 40% van alle dove kinderen meerdere beperkingen hebben
zoals doofblindheid of een gehoorverlies in combinatie met intellectuele beperkingen of autisme (Knoors &
Marschark, 2014, p. 32)

¢ De (modaliteit van de) taal van het systeem (gezinsleden, ouders en het eigen netwerk) (zie sectie 1.9 'Ver-
schillen in visie en behoeften’)

¢ Meertaligheid (Crowe & MclLeod, 2014; Knoors, 2008)

¢ De levensbeschouwelijke identiteit

¢ Type, locatie en tijdsperiode van het genoten onderwijs®

° Zie bijlage 2: "Historisch kader: de geschiedenis van vroegdove volwassenen’.
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Literatuurstudie naar de Leefsituatie van Vroegdove Volwassenen



Hoofdstuk 3

De leefsituatie van
vroegdove volwassenen




3.1 De objectieve leefsituatie - Welzijn

Tabel 4a. De objectieve situatie — Welzijn

Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welzijn * Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
e Sociale participatie
e Sport

3.1.1 Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)

In deze sectie wordt achtereenvolgens besproken wat we weten over het véorkomen van psychische proble-
matiek, internaliserende en externaliserende klachten en somatische klachten bij vroegdove volwassenen en
vroegdove kinderen.

Psychische problematiek bij volwassenen

De Graaf en Bijl zijn de enige die in Nederland onderzoek hebben gedaan naar de omvang en de aard van
psychische problematiek bij dove en ernstig slechthorende volwassenen (Trimbos instituut). In 1998 deden zij
onderzoek bij 523 dove en ernstig slechthorende volwassenen van 18 jaar of ouder. De Graaf en Bijl gebruikten
een vragenlijst met gestandaardiseerde schalen voor het meten van onder meer depressie, angst, zelfwaardering
en acceptatie van het gehoorverlies. Mensen met ouderdomsdoofheid of ernstige ouderdomsslechthorendheid
werden van het onderzoek uitgesloten. Het onderzoek suggereert dat dove en ernstig slechthorende volwas-
senen relatief vaker te kampen hebben met psychosociale problematiek dan de algemene bevolking. Met name
mensen die na hun derde verjaardag doof zijn geworden gaven relatief vaak aan last te hebben van communica-
tieproblemen ten opzichte van mensen die véor hun derde verjaardag doof zijn geworden (De Graaf & Bijl, 1998).

In een vervolgonderzoek vergeleken De Graaf en Bijl (2002) het psychisch welbevinden van 308 mensen die voér
hun derde verjaardag ernstige gehoorproblemen hadden en 211 mensen die na hun derde verjaardag ernstige
gehoorproblemen hadden. De groep die na hun derde verjaardag een ernstig gehoorverlies kregen voelde meer
mentaal leed dan de groep die hun gehoorverlies al voér de derde verjaardag had. De studie van De Graaf en Bijl
(2002) suggereert dat de leeftijd waarop het gehoorverlies ontstond samenhangt met het mentale welzijn. Uit
deze studie kunnen we echter niet concluderen dat laatdoven en/of slechthorenden meer mentaal leed ervaren
dan vroegdoven. Op basis van de hier gehanteerde definitie van ‘vroegdoof’ (geen spraak kunnen verstaan voor
de vierde verjaardag) kunnen beide groepen vroegdoven bevatten. In het onderzoek zijn er bovendien in beide
groepen mensen meegenomen met een verlies onder 60 dB. Wel krijgen we op basis van deze studie een indruk
van de kernmerken van de groep met psychische problematiek: van de totale groep was het mentale leed het
grootst bij mensen met communicatieproblemen, een lagere eigenwaarde en verminderde acceptatie van het
hoorverlies.

Verschillende buitenlandse studies concluderen dat dove volwassenen vaker last hebben van psychische proble-
men dan horende volwassenen (zie Fellinger, Holzinger en Pollard (2012) voor een review). Ondanks de hoge
prevalentie van problemen in de geestelijke gezondheid bij doven lijkt de mate van het gehoorverlies echter niet
samen te hangen met de geestelijke gezondheid (Dammeyer, 2010; Hintermair, 2007; Fellinger, Holzinger, Sattel
& Laucht, 2008). Sommige studies suggereren een relatie tussen de modaliteit van communiceren en psycho-
pathologie (Van Gent, Goedhart, Hindley & Treffers, 2007; Vostanis, 1997), andere studies vinden geen verband
(Hindley, Hill, McGuigan & Kitson, 1994; Polat, 2003). Weer een andere studie suggereert dat het psychisch
welbevinden niet zo zeer afhangt van de modaliteit van communiceren, maar dat het gaat om een match tussen
de eigen communicatie en die van de sociale omgeving (Wallis, Musselman, & Mackay, 2004). Andere oorzaken
van mentaal leed die in onderzoek worden benoemd zijn onder meer ervaringen met discriminatie en stigma,
socioeconomische factoren en trauma’s, waaronder seksueel misbruik (Fellinger et al., 2012).
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Ook Kvam, Loeb en Tambs (2007) vonden een verband tussen negatieve ervaringen in de kindertijd (misbruik,
pesten) en de kans op psychische problemen bij dove volwassenen.

Conclusies

De beschikbare literatuur uit binnen- en buitenland suggereert dat dove volwassenen vaker last hebben van
psychische problemen dan horende volwassenen. Het is niet duidelijk of er hierin een verschil bestaat tussen
vroegdove volwassenen en doven bij wie het gehoorverlies later is ontstaan. Onderzoeksresultaten suggereren
dat de mate van het hoorverlies in ieder geval geen indicator is van psychische problematiek bij mensen met
een hoorbeperking. Naar verwachting is het mentale leed bij communicatieproblemen, een lage eigenwaarde
en verminderde acceptatie het grootst.

Psychische problematiek bij kinderen

Aan de hand van onderzoek dat is uitgevoerd bij vroegdove kinderen kunnen we een beter beeld vormen van
het voérkomen en de aard van psychische problematiek van (toekomstige) vroegdove volwassenen in Nederland.
Naar verwachting zal psychische problematiek niet zonder meer zijn opgelost en tot in de volwassen leeftijd
spelen.

Van Eldik (1990/1994) onderzocht het véérkomen van psychische problematiek bij 41 dove jongens van 6 tot 11
(gemiddeld 8;10) jaar waarvan 38 een gehoorverlies hadden van 90 dB of meer. In het Nederlandse onderzoek
werd gebruik gemaakt van een vertaling van de zgn. Child Behavior Checklist (CBCL; Achenbach, 1991) die door
moeders (75.6%), vaders (7.3%) of moeders en vaders gezamenlijk (17.1 %) tijdens een thuisinterview werden
ingevuld. De gemiddelde Totale Probleemscore was bij de dove jongens significant hoger dan bij de normgroep
(28 versus 23 punten), wat suggereert dat als er sprake is van problematiek deze bij dove jongens ernstiger is
dan bij horende jongens. De prevalentie van psychische problemen verschilde in deze studie niet significant. In
een latere studie van Van Eldik (1998) was niet alleen de zwaarte, maar ook de prevalentie van psychische pro-
blematiek groter bij dove kinderen dan bij horende kinderen (Van Eldik, 1998). De onderzoeksgroep, die uit 238
kinderen (138 jongens en 100 meisjes) tussen de 4 en 18 jaar bestond, zonder ernstige nevenstoornissen en met
een gemiddeld gehoorverlies van 90 dB of meer, werd vanwege de spreiding van de steekproef representatief
geacht voor de totale groep dove kinderen in Nederland. Informatie werd opnieuw verzameld met behulp van de
CBCL. Bij ruim 41% van de kinderen rapporteerden de ouders aanzienlijke emotionele problemen en gedrags-
problemen (versus 16% bij de normgroep). Dit gegeven suggereert dat één op de twee a drie dove kinderen
aanzienlijke of ernstige problemen heeft. Dit is ongeveer anderhalf tot twee maal hoger dan bij de algemene
bevolking. Ook in deze studie verschilde de gemiddelde Totale Probleemscore significant van de normscore.

Van Gent et al. (2007) deden ook schattingen van het véérkomen van psychopathologie bij dove kinderen in
Nederland. Zij deden een landelijk representatieve steekproef van 70 dove jongvolwassenen tussen 13 en 21 jaar
met een tweezijdig gehoorverlies van 70 dB of meer. Van deze groep waren 48 jongeren vroegdoof, 9 waren
laatdoof en van 13 jongeren was het niet bekend. Van Gent en collega’s namen bij ouders de CBCL af en de
Teacher's Report Form (TRF; Archenbach, 1991) bij leerkrachten en lieten experts semi-gestructureerde interviews
afnemen bij de onderzoeksgroep. Op basis van de Totale Probleemscores duidt de data op een prevalentie van
28% op basis van de CBCL, 32% op basis van de TRF en 49-63% op basis van de expertoordelen. Van Gent
en collega’s lieten experts tevens de dossierdata beoordelen. Op basis van de dossieranalyse concludeerden Van
Gent et al. (2007) dat 49% van de jongvolwassenen psychische problemen had die onderzocht en behandeld
dienden te worden en dat er in 46% (afgerond) sprake was van een DSM-geclassificatie (7% emotionele stoor-
nis, 11% gedragsstoornis en 7% andere stoornis). Het onderzoek van Van Gent et al. (2007) suggereert dat het
voor het vaststellen van psychische klachten uitmaakt wie de informatiebron is. Zij lieten zien dat experts op basis
van dossieranalyse vaker signaleren dat er sprake is van problematiek dan ouders en leerkrachten.

Van Gent, Goedhart en Treffers (2011) onderzochten in een latere studie de relatie tussen psychosociale proble-
matiek en de ervaren eigenwaarde in relatie tot de stress die doven ervaren bij het contact met horenden. Aan
het onderzoek deden 68 jongvolwassen doven mee tussen de 13 en 21 jaar (gemiddeld 16;5 jaar, standaard-
deviatie van 1;8) met een verlies van 73 dB of meer (leeftijd bij ontstaan doofheid onbekend). Emotionele pro-
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blemen hingen in het onderzoek samen met een gevoel van afwijzing door leeftijdsgenoten. Daarnaast hingen
emotionele problemen samen met een lage eigenwaarde. Recent onderzoek naar de eigenwaarde van kinderen
met een gehoorbeperking in Nederland (Theunissen et al., 2014b) impliceert dat vroegdoven minder mentaal
leed ervaren wanneer ze op zeer jonge leeftijd een Cl krijgen, dan wanneer ze deze op latere leeftijd krijgen. In
het onderzoek van Theunissen et al. (2014b) werd de ervaren sociale acceptatie van leeftijdsgenoten, de ervaren
aandacht van ouders, het ervaren uiterlijk en de globale eigenwaarde van 123 kinderen met een verlies van 40dB
of meer vergeleken met dat van 129 normaalhorende kinderen. Kinderen met een gehoorbeperking hadden
een lagere eigenwaarde in het sociale domein dan normaalhorende leeftijdsgenoten. Vervolgens is er gekeken
naar de subgroep die een Cl droeg. Van 123 kinderen hadden er 53 een Cl, 49 van deze 53 kinderen waren
vroegdoof. Hoe jonger de kinderen een Cl kregen of hoe langer ze geimplanteerd waren, hoe hoger de gemeten
eigenwaarde was.

Van Gent, Goedhart en Treffers (2012) deden een socio-demografische analyse van de karakteristieken van alle
doven en slechthorende kinderen die tussen 1993 en 2008 zijn doorverwezen naar de gespecialiseerde afdeling
‘de Vlier van het Curium-LUMC te Oegstgeest (een academisch centrum voor kinder- en jeugdpsychiatrie). Zij
concludeerden dat doven gemiddeld op een latere leeftijd naar de GGZ worden verwezen dan horende kinderen.
Ze zouden niet altijd bij gespecialiseerde GGZ-voorzieningen terechtkomen die voldoende kennis en ervaring
hebben met doven en slechthorenden voor juiste beoordeling en behandeling van de problematiek. Communi-
catieproblemen met de horende omgeving zouden een mogelijke oorzaak kunnen zijn van late herkenning van
psychische problematiek. Het samengaan van psychische problematiek en doofheid zou door de horende om-
geving bovendien vaak ten onrechte aan de doofheid worden geweten (in plaats van aan de communicatiepro-
blemen). Gebarende doven zouden mede daardoor te lang wachten met het zoeken van hulp (Gent, Goedhart
en Treffers, 2012).

Conclusies

Uit onderzoek naar het voérkomen en de aard van psychische problematiek bij (vroeg)dove kinderen blijkt dat
problemen al in de kindertijd kunnen spelen. Bij het vaststellen van psychische problematiek bij deze groep
is het meenemen van één perspectief niet genoeg: het maakt uit aan wie je de vragen stelt. Internaliserende
problemen worden minder vaak en/of minder makkelijk opgemerkt door ouders en leerkrachten dan door
een expert of door de vroegdove zelf. Vroegdoven hebben voor zowel de beoordeling als behandeling van de
problematiek baat bij gespecialiseerde hulpverlening. Onderzoek bij dove kinderen wijst op een verband tus-
sen emotionele problemen en afwijzing door leeftijdsgenoten en tussen emotionele problemen en een lage
eigenwaarde. Naar verwachting hebben vroegdove volwassenen die op jonge leeftijd een Cl kregen minder
emotionele problemen naarmate ze jonger waren toen ze het Cl kregen. De onderzoeksresultaten op dit viak
dienen met zorg te worden geinterpreteerd: de eigenwaarde van mensen met een Cl lijkt niet per definitie
hoger te zijn dan dat van mensen zonder een Cl.

Internaliserende en externaliserende klachten bij volwassenen
Er is weinig onderzoek gedaan naar het voérkomen van internaliserende klachten (zoals angst, depressie en
stress) en externaliserende klachten (zoals sociale problemen en agressief gedrag) bij vroegdove volwassenen.

Internaliserende klachten kunnen volgens internationale literatuur verschillende oorzaken hebben. Internaliseren-
de klachten kunnen ontstaan bij problemen met het reguleren van emoties en het omgaan met dagelijkse stres-
sfactoren (Campo et al., 2004, Jellesma, Rieffe, Terwogt, & Westenberg, 2011; Torsheim, Aaroe, & Wold, 2001).
Wanneer er continu negatieve emoties worden ervaren en de intensiteit van negatieve emoties niet afneemt kan
er een negatieve gemoedstoestand ontstaan die tot somatische klachten leidt. Dit kan worden versterkt door een
gevoel van machteloosheid (Segerstrom & Miller, 2004; Siemer, Mauss, & Gross, 2007) en het gevoel dagelijkse
situaties niet te kunnen volgen (Jellesma, Rieffe, Meerum Terwogt, & Kneepkens, 2006; Torsheim et al., 2001).
Stress en angst kunnen tevens ontstaan wanneer de omgevingseisen meer van iemand vragen dan diegene aan-
kan (Hogan, O’Loughlin, Davis, & Kendig, 2009; Jones, Ouelette, & Kang, 2006). Verschillende auteurs denken
dat stress samenhangt met het emotioneel welzijn, de fysieke gezondheid, de persoonsgeschiedenis en gene-
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tische kwetsbaarheid (Cohen, 2000; Cohen & Herbert, 1996; McEwen, 1998). Tevens hangt de ervaren stress
samen met de betekenis van een gebeurtenis voor een persoon, de ervaren bedreiging en de inschatting of er
met een situatie om kan worden gegaan. Werkloosheid, ondergekwalificeerd werk en moeizame communicatie
tijdens dagelijkse interacties kunnen stress veroorzaken.

Verschillende buitenlandse studies rapporteren een grotere mate van mentaal leed, angst en depressie, interper-
soonlijke gevoeligheid, middelenmisbruik en vijandigheid bij doven en ernstig slechthorenden in vergelijking met
bevolkingsgemiddelden (Brunnberg, Bostrom, & Berglund, 2007; Fellinger, Holzinger, Gerich, & Goldberg, 2007,
Jones et al., 2006; Monzani et al., 2008). Jones, Ouelette en Kang (2006) deden onderzoek naar de ervaren stress
bij 105 Amerikaanse Dove volwassenen (met een hoofdletter ‘D’) van 18 jaar en ouder. Uit het onderzoek bleek
dat de Dove volwassenen gemiddeld hogere stresslevels ervaren dan de algemene bevolking, maar het verschil
was niet significant. Dit resultaat suggereert dat sommige Dove volwassenen meer stress ervaren dan anderen.
Volgens Jones, Ouelette en Kang (2006) zou verhoogde stress bij Doven te maken kunnen hebben met het ge-
voel bij een culturele en linguistische minderheid te horen (Padden & Humphries, 1988). Of Dove volwassenen
met een extremere visie meer stress ervaren dan vroegdoven die voor hun gevoel niet bij de Dovengemeenschap,
maar ook niet bij de horende gemeenschap horen is niet duidelijk. Volgens Leigh en Pollard (2003) hebben doven
met een marginale identiteit meer moeite met aanpassing, wat ook een bron kan zijn van stress.

Conclusies

De kennis die we hebben over het voérkomen van internaliserende en externaliserende klachten bij volwasse-
nen met een gehoorbeperking is beperkt. Het is aannemelijk dat sommige vroegdoven veel meer stress ervaren
dan anderen. Het is echter onduidelijk in hoeverre persoonlijke factoren en/of culturele affiniteit/visie/lbehoeften

een rol spelen.

Internaliserende en externaliserende klachten bij kinderen

Onderzoek dat is uitgevoerd bij (vroeg)dove kinderen geeft meer inzicht in het voérkomen en de aard van de
internaliserende klachten en externaliserende klachten bij vroegdove volwassenen. Zowel in binnen- als in buiten-
land is er veel onderzoek gedaan naar internaliserende klachten bij kinderen met een gehoorbeperking.

Internaliserende klachten

In de eerdergenoemde Nederlandse studies van Van Eldik en collega’s (Van Eldik, 1998; Van Eldik, Treffers, Veer-
man, & Verhulst, 2004) naar het voérkomen van psychische problematiek verschilde de prevalentie van angst en
depressie bij dove kinderen niet significant van die bij horende kinderen. In de gevallen dat deze klachten er wel
waren, waren ze ernstiger bij doven dan bij horenden: de gemiddelde scores op de subschalen voor angst en
depressie van zowel de jongens als de meisjes tussen 12 en 18 jaar waren significant hoger dan die van de norm-
groep. Angst en depressie werden vaker gevoeld door de oudere dove kinderen (12-18 jaar) dan door de jongere
dove kinderen (4-11 jaar). De periode tussen 12 en 18 jaar zou net als voor normaalhorende kinderen (Verhulst &
Koot, 1995, geciteerd uit Van Eldik et al., 2004) een moeilijkere periode zijn waarin er meer problemen kunnen
ontstaan in het contact met leeftijdsgenoten. Dit zou volgens de auters de toename aan klachten bij de oudere
leeftijdsgroep kunnen verklaren.

Hoewel de studies van Van Eldik en collega’s uit 1998 en 2004 suggereren dat internaliserende problemen als
angst en depressie bij dove kinderen even vaak voorkomen als bij horende leeftijdsgenoten, suggereren latere
studies dat er wel een verschil is. In 2005 deed Van Eldik opnieuw een studie naar de mentale problemen van
202 kinderen met een gehoorverlies tussen de 11 en 18 jaar en een verlies varierend tussen 25 dB en 120 dB met
behulp van de Youth Self Report (YSR; Achenbach, 1991). In dit onderzoek lag de prevalentie van zowel interna-
liserende als externaliserende problematiek bij kinderen met een gehoorbeperking twee tot drie keer hoger dan
bij horende leeftijdsgenoten. Het verschil tussen kinderen met een gehoorverlies en kinderen met een normaal
gehoor was in deze studie groter dan in de eerdere studies. Mogelijk heeft dit te maken met de informatiebron:
in het eerdere onderzoek waren ouders bevraagd, terwijl in dit onderzoek jongeren zelf zijn bevraagd. De studie
van Van Gent et al. (2007), waarin zowel ouders en leerkrachten als gespecialiseerde professionals het mentale
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welzijn van dove kinderen hebben beoordeeld, suggereert dat de prevalentie van internaliserende en externalise-
rende klachten bij dove kinderen tenminste twee maal groter is dan bij horende kinderen.

Depressie

Er is één relevante studie die specifiek ingaat op het védrkomen van depressieve klachten bij kinderen met een
gehoorbeperking. Theunissen en collega’s publiceerden in 2011 een onderzoek naar het véérkomen van depres-
sieve symptomen en emotieregulatie bij 27 kinderen met een Cl, 56 kinderen met een conventioneel hoortoestel
en een controlegroep van 117 normaalhorende kinderen (Theunissen et al., 2011). Zij gebruikten een vragenlijst
die specifiek is ontwikkeld voor de herkenning van depressieve klachten. Alle kinderen met een gehoorbeper-
king, dus zowel de kinderen met een Cl als de kinderen met een conventioneel hoortoestel, toonden significant
meer symptomen van depressie dan normaalhorende leeftijdsgenoten. De grootte van het gehoorverlies, de
socioeconomische status, het geslacht en de leeftijd waren niet gerelateerd aan de ernst van de geobserveerde
symptomen. Zowel de stemming als het om kunnen gaan met vervelende gebeurtenissen hingen samen met het
véorkomen van depressieve symptomen.

Angst

Als we specifiek naar angst kijken zien we wisselende resultaten. Sommige buitenlandse studies concluderen
dat de angstlevels bij dove kinderen hoger zijn dan bij horende kinderen (Kitson & Thacker, 2000; Konuk et al.,
2006; Kvam et al., 2007; Li & Prevatt, 2010), terwijl andere buitenlandse studies daar geen bewijs voor vinden
(King, Mulhall & Gulkone, 1989; Remine & Brown, 2010). De verschillen tussen deze studies zouden kunnen
komen door verschillen tussen de gebruikte informatiebronnen. Theunissen en collega’s (2012) deden in Ne-
derland onderzoek naar angst bij kinderen met een gehoorverlies. Zij keken ook hier onder anderen naar het
gebruik van verschillende hoorhulpmiddelen (een conventioneel hoortoestel versus een cochleair implantaat).
Het onderzoek werd uitgevoerd bij 32 kinderen met cochleair implantaat (waarvan 28 vroegdoof), 51 kinderen
met een conventioneel hoortoestel en 127 horende kinderen van dezelfde leeftijdsgroep (gemiddeld 11.8 jaar)
op basis van zelfrapportages en ze bevroegen ouders. Angstlevels van kinderen met een Cl en normaalhorende
kinderen verschilden niet significant. Vroege implantatie ging samen met lagere angstlevels. Kinderen met een
conventioneel hoortoestel hadden meer angst dan kinderen met een Cl. Ouders van de kinderen met een con-
ventioneel hoortoestel bevestigden dit beeld; zij gaven significant vaker aan dat er sprake was van een algemene
angststoornis dan ouders van kinderen met een Cl.

Externaliserende klachten

In de studie van Van Eldik (1998)/Van Eldik en collega’s (2004) bleken externaliserende problemen zoals sociale
problemen en agressief gedrag significant vaker voor te komen bij de dove kinderen dan bij de horende groep.
Ook in recent Nederlands onderzoek van Theunissen et al. (2014a) bij 75 kinderen met een gehoorapparaat, 57
met een Cl (waarvan zeker 52 vroegdoof) en 129 normaalhorende leeftijdsgenoten (gemiddelde leeftijd 11,8
jaar, standaarddeviatie 1;6) was er bij kinderen met gehoorproblemen significant vaker sprake van gedragspro-
blemen, waaronder agressie en opstandig gedrag. Kinderen met een Cl toonden significant minder agressie
dan kinderen met een gehoorverlies van meer dan 90 dB die een gehoorapparaat droegen. Externaliserende
problemen zouden kunnen ontstaan door taalproblemen (Van Eldik et al., 2004), bijvoorbeeld door een beperkte
mogelijkheid om subtiliteiten in gesproken taal te verstaan (Theunissen et al., 2014a). Hierdoor heeft iemand mo-
gelijk meer moeite met het interpreteren en uitdrukken van emoties en kan frustratie ontstaan. In de eerderge-
noemde studie van Van Gent et al. (2011) bleken gedragsproblemen samen te gaan met een gevoel van sociale
acceptatie, maar ook met afwijzing door leeftijdsgenoten. Van Gent (2012) stelt dat opstandig gedrag bij dove
kinderen kan worden verklaard uit de wijze waarop het kind zichzelf ziet, maar dat het ook mogelijk is dat het
een uiting is van gevoelens van angst, verdriet of frustratie over problemen in de communicatie. Internaliserende
en externaliserende klachten zouden volgens Theunissen en collega’s (2014a) met elkaar

samenhangen.
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Conclusies

Onderzoek bij dove kinderen suggereert dat er bij vroegdoven die richting de volwassen leeftijd gaan vaker
sprake is van internaliserende problematiek en dat als er problemen zijn ze ernstiger zijn dan gemiddeld. Het is
daarnaast aannemelijk dat vroegdove volwassenen meer externaliserend gedrag laten zien naarmate er meer
problemen zijn in de communicatie en/of er al sprake is van internaliserende problematiek. Implantatie op
vroege leeftijd lijkt positieve gevolgen te hebben voor het psychisch welbevinden van vroegdove kinderen.
Onderzoeksresultaten suggereren dat vroeg geimplanteerde kinderen minder last hebben van angst. De on-
derzoeksresultaten suggereren echter dat er een reéle mogelijkheid is dat vroegdoven volwassenen ook in de
toekomst ondanks technologische innovaties op het gebied van hoorhulpmiddelen vaker last zullen hebben van
depressieve klachten dan de algemene bevolking.

Somatische klachten bij volwassenen

In 2011 publiceerde Nachtegaal en collega’s de resultaten van een langlopend onderzoek naar de psychosociale
gezondheid van volwassenen met een gehoorverlies en werkgerelateerde factoren in Nederland (Nachtegaal,
Festen, & Kramer, 2011). Individuen met een hoorbeperking hadden op het werk eerder last van een gebrek aan
energie en vermoeidheid, wat zijn weerslag heeft op de mentale en lichamelijke gezondheid. Hoewel psychoso-
ciale gezondheidsklachten vaker voorkwamen bij mensen met een gehoorbeperking, was het aantal mensen dat
een beroep deed op de gezondheidszorg niet groter. Mensen met en zonder gehoorbeperking maakten in de
studie van Nachtegaal en collega’s evenveel gebruik van gezondheidszorg.

Smeijers en Pfau (2009) suggereren dat er zorgwekkende communicatieproblemen zijn tussen horende artsen en
dove of slechthorende patiénten in Nederland. Zorgverleners zouden over onvoldoende kennis beschikken over
de communicatiebehoeften en —-mogelijkheden van deze groep. In een eerder onderzoek bij 32 dove en slechtho-
rende patiénten in Nederland vonden 12 van 32 bevraagde dove patiénten de communicatie met de huisarts als
slecht of matig (Smeijers, 2006). Dove patiénten zouden de boodschap van hun huisarts vaak niet begrijpen en
in de aanwezigheid van een tolk NGT zouden gesprekken volledig op de tolk worden gericht en niet op de dove
(Kropman, Groot & Hendricks, 2007). Buitenlands onderzoek suggereert dat Doven (met een hoofdletter 'D’)
angst, wantrouwen en frustratie ervaren binnen de gezondheidszorgsetting (Steinberg et al., 2006). Ongetrainde
tolken zoals familieleden zouden bij het vertolken bij de huisarts informatie weglaten of vragen van de arts ver-
keerd interpreteren (Flores, 2005). Gevoelige problemen zouden niet worden besproken vanwege de bemidde-
ling van een horend familielid of een bekende. Artsen zouden tenslotte een gebrek aan algemene en medische
kennis van doven associéren met beperkte cognitieve vaardigheden (lezzoni, O'Day, Killeen, & Harker, 2004) en
hun taalgebruik daarop aanpassen. Hierdoor zouden zelfs hoogopgeleide, intelligente doven en slechthorenden
slechts een beperkte hoeveelheid, gesimplificeerde informatie krijgen. Feitelijke en actuele informatie over de
situatie in Nederland ten aanzien van de toegankelijkheid van de gezondheidszorg voor gebarende vroegdoven
ontbreekt. Er zijn echter wel ontwikkelingen gaande om dit in beeld te brengen, maar de resultaten van dit on-
derzoek zijn nog niet gepubliceerd (A. Smeijers, persoonlijke communicatie, 29 juli 2015).

Wanneer er geen medische professionals zijn die gebarentaal beheersen is de makkelijkste en meest voor de
hand liggende oplossing om een professionele tolk in te zetten (Vernon & Leigh, 2007). Ook in de communi-
catie tussen een zorgverlener, dove en een professionele tolk kunnen er echter problemen ontstaan. Thomas
(2014) biedt een uitgebreide uiteenzetting van die problemen. Problemen die onder meer worden genoemd zijn
culturele misverstanden, een gebrek aan vertrouwen in een arts die niet kan communiceren in gebarentaal en
miscommunicatie. Voor Doven (met een hoofdletter ‘D’) kan het moeilijk zijn om een gekwalificeerde, cultureel
competente hulpverlener te vinden en passende zorg te vinden. In 2015 is daarom de PoliDOSH opgericht (www.
polidosh.nl). Deze polikliniek is erop gericht om het gezondheidsrisico voor gebarende doven en slechthorenden
te verkleinen door een gespecialiseerde arts, een dove verpleegkundige een dove secretaresse en een tolk NGT
in te zetten die voldoende tijd nemen om medische informatie goed uit te leggen en de eigen huisarts te onder-
steunen.

Onderzoek naar de effecten van dit initiatief is nog gaande (P. Durlinger, persoonlijke communicatie, 2 maart
2016).
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In buitenlands onderzoek bij dove respondenten bleken (ook goed opgeleide) participanten weinig kennis te
hebben van gezondheidsgerelateerde begrippen en medische termen (Monreal & Hernandez, 2005; Pollard,
2005; Pollard, Dean, O'Hearn, & Haynes, 2009; Walker & Rickards, 1993). Door een gehoorverlies wordt de
mogelijkheid om incidenteel te leren uit gesprekken tussen anderen of van bijvoorbeeld de TV (door een gebrek
aan ondertiteling), radio en andere media zeer beperkt (Pollard, 2005). Dit kan onder meer leiden tot een gebrek
aan kennis over het eigen lichaam, de gezondheid en gevoelens. Of Nederlandse vroegdoven gemiddeld minder
kennis hebben van gezondheidsgerelateerde begrippen en medische termen dan de gemiddelde Nederlandse
bevolking is niet bekend.

Conclusies

Onderzoek bij dove kinderen suggereert dat er bij vroegdoven die richting de volwassen leeftijd gaan vaker
sprake is van internaliserende problematiek en dat als er problemen zijn ze ernstiger zijn dan gemiddeld. Het is
daarnaast aannemelijk dat vroegdove volwassenen meer externaliserend gedrag laten zien naarmate er meer
problemen zijn in de communicatie en/of er al sprake is van internaliserende problematiek. Implantatie op
vroege leeftijd lijkt positieve gevolgen te hebben voor het psychisch welbevinden van vroegdove kinderen.
Onderzoeksresultaten suggereren dat vroeg geimplanteerde kinderen minder last hebben van angst. De on-
derzoeksresultaten suggereren echter dat er een reéle mogelijkheid is dat vroegdoven volwassenen ook in de
toekomst ondanks technologische innovaties op het gebied van hoorhulpmiddelen vaker last zullen hebben van
depressieve klachten dan de algemene bevolking.

Somatische klachten bij volwassenen

In 2011 publiceerde Nachtegaal en collega’s de resultaten van een langlopend onderzoek naar de psychosociale
gezondheid van volwassenen met een gehoorverlies en werkgerelateerde factoren in Nederland (Nachtegaal,
Festen, & Kramer, 2011). Individuen met een hoorbeperking hadden op het werk eerder last van een gebrek aan
energie en vermoeidheid, wat zijn weerslag heeft op de mentale en lichamelijke gezondheid. Hoewel psychoso-
ciale gezondheidsklachten vaker voorkwamen bij mensen met een gehoorbeperking, was het aantal mensen dat
een beroep deed op de gezondheidszorg niet groter. Mensen met en zonder gehoorbeperking maakten in de
studie van Nachtegaal en collega’s evenveel gebruik van gezondheidszorg.

Smeijers en Pfau (2009) suggereren dat er zorgwekkende communicatieproblemen zijn tussen horende artsen en
dove of slechthorende patiénten in Nederland. Zorgverleners zouden over onvoldoende kennis beschikken over
de communicatiebehoeften en —-mogelijkheden van deze groep. In een eerder onderzoek bij 32 dove en slechtho-
rende patiénten in Nederland vonden 12 van 32 bevraagde dove patiénten de communicatie met de huisarts als
slecht of matig (Smeijers, 2006). Dove patiénten zouden de boodschap van hun huisarts vaak niet begrijpen en
in de aanwezigheid van een tolk NGT zouden gesprekken volledig op de tolk worden gericht en niet op de dove
(Kropman, Groot & Hendricks, 2007). Buitenlands onderzoek suggereert dat Doven (met een hoofdletter ‘D’)
angst, wantrouwen en frustratie ervaren binnen de gezondheidszorgsetting (Steinberg et al., 2006). Ongetrainde
tolken zoals familieleden zouden bij het vertolken bij de huisarts informatie weglaten of vragen van de arts ver-
keerd interpreteren (Flores, 2005). Gevoelige problemen zouden niet worden besproken vanwege de bemidde-
ling van een horend familielid of een bekende. Artsen zouden tenslotte een gebrek aan algemene en medische
kennis van doven associéren met beperkte cognitieve vaardigheden (lezzoni, O'Day, Killeen, & Harker, 2004) en
hun taalgebruik daarop aanpassen. Hierdoor zouden zelfs hoogopgeleide, intelligente doven en slechthorenden
slechts een beperkte hoeveelheid, gesimplificeerde informatie krijgen. Feitelijke en actuele informatie over de
situatie in Nederland ten aanzien van de toegankelijkheid van de gezondheidszorg voor gebarende vroegdoven
ontbreekt. Er zijn echter wel ontwikkelingen gaande om dit in beeld te brengen, maar de resultaten van dit on-
derzoek zijn nog niet gepubliceerd (A. Smeijers, persoonlijke communicatie, 29 juli 2015).

Wanneer er geen medische professionals zijn die gebarentaal beheersen is de makkelijkste en meest voor de
hand liggende oplossing om een professionele tolk in te zetten (Vernon & Leigh, 2007). Ook in de communi-
catie tussen een zorgverlener, dove en een professionele tolk kunnen er echter problemen ontstaan. Thomas
(2014) biedt een uitgebreide uiteenzetting van die problemen. Problemen die onder meer worden genoemd zijn
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culturele misverstanden, een gebrek aan vertrouwen in een arts die niet kan communiceren in gebarentaal en
miscommunicatie. Voor Doven (met een hoofdletter ‘D’) kan het moeilijk zijn om een gekwalificeerde, cultureel
competente hulpverlener te vinden en passende zorg te vinden. In 2015 is daarom de PoliDOSH opgericht (www.
polidosh.nl). Deze polikliniek is erop gericht om het gezondheidsrisico voor gebarende doven en slechthorenden
te verkleinen door een gespecialiseerde arts, een dove verpleegkundige een dove secretaresse en een tolk NGT
in te zetten die voldoende tijd nemen om medische informatie goed uit te leggen en de eigen huisarts te onder-
steunen. Onderzoek naar de effecten van dit initiatief is nog gaande (P. Durlinger, persoonlijke communicatie,
2 maart 2016).

In buitenlands onderzoek bij dove respondenten bleken (ook goed opgeleide) participanten weinig kennis te
hebben van gezondheidsgerelateerde begrippen en medische termen (Monreal & Hernandez, 2005; Pollard,
2005; Pollard, Dean, O'Hearn, & Haynes, 2009; Walker & Rickards, 1993). Door een gehoorverlies wordt de
mogelijkheid om incidenteel te leren uit gesprekken tussen anderen of van bijvoorbeeld de TV (door een gebrek
aan ondertiteling), radio en andere media zeer beperkt (Pollard, 2005). Dit kan onder meer leiden tot een gebrek
aan kennis over het eigen lichaam, de gezondheid en gevoelens. Of Nederlandse vroegdoven gemiddeld minder
kennis hebben van gezondheidsgerelateerde begrippen en medische termen dan de gemiddelde Nederlandse
bevolking is niet bekend.

Conclusies

Er zijn aanwijzigen dat sommige Nederlandse vroegdove volwassenen ondanks de inzet van een professionele
tolk NGT door communicatieproblemen met artsen niet dezelfde toegang hebben tot medische informatie en
de gezondheidszorg als volwassenen zonder gehoorverlies. Hierdoor kan het zijn dat vroegdoven langer blijven
rondlopen met somatische klachten dan gemiddeld en dat de klachten escaleren. Een gebrek aan kennis over
het eigen lichaam, de gezondheid en gevoelens zou de herkenning van serieuze klachten niet makkelijker
maken. Er zijn bij ons echter (nog) geen onderzoeken bekend die de aanname dat somatische klachten vaker
voorkomen bij vroegdoven volwassenen staven. Naar verwachting wordt over de gezondheid van gebarende
vroegdove volwassenen in Nederland op korte termijn nieuw onderzoek gepubliceerd. Onderzoek naar de ef-
fecten van een gespecialiseerde polikliniek voor gebarende doven is nog gaande.

Somatische klachten bij kinderen

Er is één Nederlands onderzoek bekend dat ingaat op het voorkomen van somatische klachten bij dove kinderen.
Dit onderzoek geeft een gunstig beeld. Kouwenberg en collega’s (2012) deden onderzoek naar het véérkomen
van somatische klachten (hoofdpijn, buikpijn, duizeligheid) en emotie (verdiet, angst, woede, geluk) bij 73 Neder-
landse dove en slechthorende kinderen met een verlies van 40 dB of meer (gemiddelde leeftijd 12;01, standaard-
deviatie 1;8). Zij gebruikten daarbij gevalideerde vragenlijsten voor zelf-rapportage. De resultaten van deze studie
suggereren dat somatische klachten bij dove en slechthorende kinderen niet vaker voorkomen dan bij horende
kinderen (Kouwenberg, Rieffe, Theunissen, & Oosterveld, 2012). Verdriet, angst en woede gingen bij dove en
ernstig slechthorende kinderen samen met somatische klachten. Op basis van gevoelens van angst konden de
somatische klachten echter niet worden voorspeld.

Conclusies
Meer onderzoek is nodig naar het voérkomen van somatische klachten bij vroegdoven. Mogelijk is er een rela-
tie tussen het véorkomen van somatische klachten en gevoelens van verdriet, angst en woede.
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Samenvatting

De beschikbare literatuur uit binnen- en buitenland suggereert dat dove en slechthorende volwassenen va-
ker last hebben van psychische problemen en internaliserende en externaliserende problematiek dan de
algemene bevolking. Naar verwachting is het mentale leed het grootst bij communicatieproblemen, een
lage eigenwaarde, verminderde acceptatie en afwijzing door leeftijdsgenoten. Vroegdove volwassenen die
op jonge leeftijd een Cl kregen lijken minder last te hebben van emotionele problemen en angst naarmate
ze jonger waren toen ze het Cl kregen. Er zijn echter aanwijzigen dat vroegdoven ondanks technologische
innovaties zoals hoortoestellen of een Cl vaker last zullen hebben van depressieve klachten dan de algemene
bevolking. Vroegdoven hebben voor zowel de beoordeling als behandeling van de problematiek baat bij ge-
specialiseerde hulpverlening. Taal en communicatie lijken essentiéle hulpbronnen voor gezondheid: ondanks
de inzet van een professionele tolk NGT lijken sommige gebarende vroegdoven niet dezelfde toegang te
kunnen krijgen tot medische informatie en de gezondheidszorg als horende volwassenen. Communicatie-
problemen met de horende omgeving en met horende artsen lijken tot relatief late herkenning van gezond-
heidsproblematiek te leiden, waardoor problemen bij deze groep mogelijk vaker escaleren. Dit is echter nog
niet vastgesteld in onderzoek.

Tabel 4a. De objectieve situatie — Welzijn

Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welzijn e «+Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
* Sociale participatie
e Sport

3.1.2 Sociale participatie
In deze sectie wordt achtereenvolgens besproken wat we weten over de sociale participatie van vroegdoven in
Nederland en wat we kunnen afleiden uit onderzoek dat is verricht in het buitenland.

Groepsvorming in Nederland

Niet of verminderd kunnen horen hoeft niet noodzakelijk samen te gaan met beperkingen in het kunnen volgen
of voeren van een gesprek met één of meerdere mensen. Gebarentaal biedt doven een natuurlijke modus van
communicatie die doven niet het gevoel geeft beperkt te zijn binnen gemeenschappen van gebarentaalgebrui-
kers (Fraser & Supalla, 2009; Padden & Humphries, 2006; Zajadacz, 2012). Over bijna de hele wereld zijn er de
afgelopen 200 jaar Dovengemeenschappen ontstaan met gemeenschappelijke waarden en een eigen gebaren-
taal en cultuur (zie sectie 1.9: ‘Verschillen in visie en behoeften’) . Dit is ook het geval in Nederland.

Breed en Swaans-Joha (1986) merkten in hun onderzoek naar de leefsituatie van een landelijke steekproef van
179 vroegdove volwassenen al op dat veel Doven zich op elkaar oriénteerden naar instituut. Doven kunnen ver-
schillen in de mate waarin ze georiénteerd zijn op de Dovengemeenschap of horende gemeenschap en zich (al
dan niet bewust) van één van beide distantiéren. Binnen de Nederlandse Dovengemeenschap lijkt er daarnaast
sprake te zijn van groepsvorming (Tijsseling, 2014) . Tijsseling (2014) deed een inhoudsanalyse van de verschillen
en overeenkomsten tussen de (voormalig) instituten binnen de tijdsperiode 1790-1990, en onderzocht hoe deze
uitwerkten in verschillen tussen de oud-leerlingen van de instituten. Instituten hadden een bepalende rol in het
leven van oud-leerlingen en daarmee voor de structuur van de Dovengemeenschap.

6 De karakteristieken van Dovencultuur zijn in veel onderzoeken beschreven, ook door Doven zelf (Atherton, 2007; Barnett, 1999; Corker,
1996; Dolnick, 1993; Goodstein, 2006; Ladd, 2003; Maxwell-McCaw & Zea, 2011; Meadow-Orlans & Erting, 2000; Meador & Zazove, 2005;
Padden, 1989; Padden & Humphries, 1988/2006; Philips, 1996; Woodward, 1972; Young, Ackerman & Kyle, 2000).

7 Zie bijlage 2: 'Historisch kader: de geschiedenis van vroegdove volwassenen'.
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De resultaten van het onderzoek van Tijsseling (2014) suggereren dat het instituut waar men onderwezen en
opgevoed is door de generatie die tot medio 1980 onderwijs heeft gevolgd wordt opgevat als indicator voor de
identiteit. De doveninstituten, die een bepalende invloed hadden op het leven van vroegdoven, verschilden en
veranderden gedurende verschillende tijdsperiodes van mening over het belang van het gebruik van gebarentaal
en van aanpassing aan horende mensen. De keuze van het instituut en de tijdsperiode waarin onderwijs is ge-
volgd hangen zeer waarschijnlijk samen met het gebruik van gebarentaal, de opvatting over doof-zijn en Doven-
cultuur en het belang dat wordt gehecht aan contact met andere doven. Na 1980 is er op het vlak van onderwijs
veel veranderd. Vroegdoven die na medio 1980 in Nederland onderwijs hebben gehad zouden minder geneigd
zijn om zichzelf en elkaar in te delen op basis van de bezochte school, vanwege ontzuiling van de Nederlandse
samenleving en veranderingen in opvattingen over mensen met beperkingen (Tijsseling, 2014).

Vroegdoven die na medio 1980 zijn geboren staan vanwege de genoemde factoren en de ontwikkelingen op
het vlak van hoortechnologie naar alle waarschijnlijkheid op een andere manier in het leven dan vroegdoven die
eerder geboren zijn. Recente veranderingen in onderwijs waarbij het reguliere onderwijs als uitgangspunt wordt
genomen zouden van invloed kunnen zijn op de (wens van de volgende generatie vroegdove volwassenen tot)
sociale participatie in de horende gemeenschap. Binnen de groep vroegdove kinderen zijn er tenminste twee
subgroepen te onderscheiden met verschillende behoeften op het vlak van sociale participatie: een groep die
vanwege technologische interventie in staat was om hun eerste taal te leren op basis van het gehoor en een
groep die op jonge leeftijd visuele linguistische input nodig had om dat te bereiken. Het is nog niet duidelijk
welke verschillen er tussen deze groepen bestaan op volwassen leeftijd.

In de literatuur wordt er vaak gesproken over ‘twee gescheiden werelden’. Tijsseling (2014) toont hoe de gedach-
te van “twee gescheiden werelden” ontstaan is door de onderwijssegregatie en hoe dit begrip door leerkrachten
uit het dovenonderwijs is geintroduceerd. Voor buitenstaanders vormt de Dovengemeenschap een gesloten
wereld. Niet elke dove heeft echter culturele affiliatie met de Dovengemeenschap. Knoors en Marschark (2014,
p. 235) achten het vanwege methodologische redenen en culturele gevoeligheid moeilijk (zo niet onmogelijk)
om exacte data te verzamelen over het aantal dove individuen dat er Dove, horende of biculturele affiliaties op
na houdt.

Conclusies

Nederland heeft een Dovengemeenschap met gemeenschappelijke waarden en een eigen gebarentaal en cul-
tuur. Doven kunnen verschillen in de mate waarin ze georiénteerd zijn op de Dovengemeenschap of de alge-
mene samenleving en zich (al dan niet bewust) van één van beide distantiéren. Historisch onderzoek suggereert
dat de Doveninstituten tot medio 1980 een bepalende invloed hadden op het belang dat oud-leerlingen hecht-
ten aan het gebruik van gebarentaal en het hebben van contact met andere doven. Vanwege de veranderingen
in het dovenonderwijs van de afgelopen 30 jaar en de recente ontwikkelingen op het vlak van communicatie-
en hoortechnologie zijn er tenminste twee subgroepen te onderscheiden met verschillende behoeften: een
groep die vanwege technologische interventie in staat was om hun eerste taal te leren op basis van het gehoor
en een groep die op jonge leeftijd visuele linguistische input nodig had om dat te bereiken. Ondanks dit onder-
scheid is het goed mogelijk dat beide groepen afhankelijk van de setting zowel de gesproken als gebarentaal
in een bepaalde mate gebruiken.

Dovengemeenschappen in het buitenland

Buitenlands onderzoek suggereert dat betrokkenheid bij de Dovengemeenschap positief bijdraagt aan het zelf-
vertrouwen van doven en aan het opbouwen van sociale relaties (Jambor & Elliot, 2005). In vergelijking met de
horende bevolking rapporteerden leden van de Dovengemeenschap geen verschil in de kwaliteit van leven op
het vlak van sociale relaties met horenden, terwijl dit bij slechthorenden wel het geval was (Fellinger et al., 2007).
Verschillende auteurs suggereren dat communicatie ongeacht de ernst van het gehoorverlies of de modaliteit van
communiceren essentieel is voor de psychosociale ontwikkeling (Dammeyer, 2010; Fellinger et al., 2009; Hinter-
mair, 2007, Polat, 2003; Sinkkonen, 1994; Stevenson et al. 2010): bij een hoog niveau van gebaren of gesproken
taal zouden psychosociale problemen niet vaker voorkomen bij doven dan bij horenden.
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De taalvaardigheid is een voorspeller van het psychosociaal welbevinden (Dammeyer, 2010; Stevenson et al.,
2010).

Doven met superieure gesproken taalvaardigheden zouden in de relationele sfeer minder problemen hebben
met horende leeftijdsgenoten dan doven met gebrekkige gesproken taalvaardigheden (Fellinger et al., 2009a;
Hintermair, 2006). Goede vaardigheid in spraakafzien en spraakverstaanbaarheid van doven voorspellen goede
psychosociale aanpassing aan horende leeftijdsgenoten (Arnold, 1997; Bain, Scott, & Steinberg, 2004; Polat,
2003). Bain, Scott en Steinberg (2004) onderzochten de socialisatie en integratie van dove volwassenen die zijn
grootgebracht met gesproken taal. Bain en collega’s voerden semi-gestructureerde interviews uit bij 38 volwas-
senen met een gehoorbeperking, waarvan er 23 doof waren geworden voér de tweede verjaardag en 15 na de
tweede verjaardag. Van de 28 personen die aangaven dat socialisatie voor hen een belangrijk onderwerp was
gaven er 26 aan op een bepaald moment in hun leven problemen te hebben ervaren met sociale relaties in relatie
tot hun gehoorverlies, met name (maar niet uitsluitend) in de puberteit. De meeste van hen gaven aan zich so-
ciaal geisoleerd te hebben gevoeld door gemiste informatie, moeilijkheden met communicatie en het gevoel dat
leeftijdsgenoten hen op een negatieve manier als ‘anders” zagen. Het overwinnen van dergelijke obstakels ging
gepaard met een gevoel van trots en werd toegeschreven aan verschillende strategische vaardigheden om zich
aan te passen aan de situatie (Bain et al., 2004). Dit voorbeeld illustreert dat er voor doven en ernstig slechtho-
renden ondanks het gebruik van spraak significante obstakels kunnen bestaan die integratie in de maatschappij
kunnen belemmeren. Dit onderzoek is echter uitgevoerd bij volwassenen zonder Cl. Onderzoeksresultaten van
Spencer, Tomblin en Gantz (2012) naar de effecten van implantatie suggereren dat Cl gebruikers een hoge
kwaliteit van leven ervaren in vergeliking met gemiddelden van vergelijkbare groepen zonder ClI. Zij deden
onderzoek bij twee cohorten van vroegdove kinderen van in totaal 41 kinderen die tussen 1987 en 1999 een Cl
ontvingen tussen hun 2e en 15e levensjaar. Een interessante bevinding daarbij is dat merendeel zichzelf ondanks
het gebruik van een Cl een biculturele identiteit toekende. De uitkomsten van het onderzoek suggereren dat een
Cl niet noodzakelijk of uitsluitend tot een horende identiteit leidt.

Conclusies

Ongeacht de ernst van het gehoorverlies of de modaliteit van communiceren lijken communicatie en taalvaar-
digheid essentieel voor de psychosociale ontwikkeling. Onderzoek suggereert dat betrokkenheid bij de Doven-
gemeenschap positief bijdraagt aan het zelfvertrouwen van doven en aan het opbouwen van sociale relaties.
Daartegenover staat dat goede vaardigheid in spraakafzien en spraakverstaanbaarheid goede psychosociale
aanpassing aan horende leeftijdsgenoten voorspellen. Hoewel doven die zijn grootgebracht met gesproken
taal tegen significante obstakels kunnen aanlopen die integratie in de maatschappij kunnen belemmeren, is de
verwachting dat het Cl hierin een uitkomst kan bieden. Daarbij is een belangrijke observatie dat het gebruik
van een Cl ruimte biedt voor biculturaliteit.

Sociaal stigma

Doven hebben volgens sommige auteurs de gemeenschappelijke ervaring zich anders te voelen dan anderen
(Goffman, 1963; Daruwalla & Darcy, 2005). Dit gevoel kan worden gedefinieerd als een sociaal stigma (Daruw-
alla & Darcy, 2005; Heatherton, Kleck, Hebl, & Hull, 2000). Bij Doven hangt dit stigma samen met een taalbar-
riere die moeilijk kan worden overbrugd. Volgens Ridgeway (1998) worden doven vaker geconfronteerd met de
aanname dat 'hoe dover je bent, hoe minder intelligent je bent’. Het gelijkstellen van spreken aan ‘mens-zijn’
en van intelligentie aan horen, heeft een flinke psychologische impact op het zelfbeeld en het zelfvertrouwen
van Doven (Ridgeway, 1998)%. Cognitieve problemen zijn niet inherent aan doofheid. Het zelfvertrouwen en de
eigenwaarde hangen samen met gevoel gestigmatiseerd te worden en de wens tot normalisatie. Vanwege de
negatieve stereotypes die geassocieerd worden met doofheid kunnen mensen zich schamen voor hun gehoor-
verlies, zullen sommigen ontkennen dat ze doof zijn, kwaad zijn of wrok voelen, zich geisoleerd voelen of zelf

8 Zie bijlage 2: 'Historisch kader: de geschiedenis van vroegdove volwassenen’ voor belangrijke achtergrondinformatie over de onderwijsge-
schiedenis in Nederland ten aanzien van dit punt.
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de neiging hebben zich te isoleren door thuis te blijven en groepen, vreemden of horenden in het bijzonder te
vermijden om situaties die een beroep doen op taal en communicatieve vaardigheid uit de weg te kunnen gaan.
Sommigen doven weigeren om hoorhulpmiddelen te dragen (Munoz-Baell & Ruiz, 2000). Isolatie heeft een
impact op de medische en mentale gezondheid ongeacht de leeftijd. Sociale isolatie of ontoereikende sociale
participatie wordt in onderzoek bij doven gerelateerd aan eenzaamheid, oververmoeidheid, loomheid, apathie,
moedeloosheid, angst, sociale ontevredenheid en zelftwijfel (Backenroth-Ohsako, Wennberg & Klinteberg, 2003;
Heydebrand et al., 2005; Steinberg, Sullivan, & Montoya, 1999; Wheeler-Scruggs, 2002).

Conclusies

Sociale isolatie of ontoereikende sociale participatie van vroegdove volwassenen kan voortkomen uit het gevoel
gestigmatiseerd te worden. Voor Doven (met een hoofdletter ‘D’) gaat dit gevoel samen met situaties waarin
het spreken als uitgangspunt wordt genomen van het ‘mens-zijn’. Een beter begrip van de impact van dit
dergelijk uitgangspunt voor een Dove kan worden verkregen door verdieping in het historisch kader over de
Nederlandse onderwijsgeschiedenis dat belangrijke achtergrondinformatie hierover verschaft.

Samenvatting

Nederland heeft een Dovengemeenschap met gemeenschappelijke waarden en een eigen gebarentaal en
cultuur. Doven kunnen verschillen in de mate waarin ze georiénteerd zijn op de Dovengemeenschap of ho-
rende gemeenschap en zich (al dan niet bewust) van één van beide distantiéren. Ongeacht de ernst van het
gehoorverlies of de modaliteit van communiceren lijken communicatie en taalvaardigheid essentieel voor de
psychosociale ontwikkeling. Taal en communicatie blijken essentiéle hulpbronnen voor sociale participatie.
De modaliteit van communiceren heeft een bepalende invioed op de (fatsoens)normen, waarden en gebrui-
ken die in een gemeenschap worden gedragen (cultuur). Vanwege de veranderingen in het dovenonderwijs
van de afgelopen 30 jaar en de recente ontwikkelingen op het vlak van communicatie- en hoortechnologie
zijn er binnen de groep vroegdoven naar verwachting tenminste twee subgroepen te onderscheiden met ver-
schillende behoeften. Sociale isolatie of ontoereikende sociale participatie van vroegdove volwassenen kan
voortkomen uit het gevoel gestigmatiseerd te worden. Voor Doven (met een hoofdletter 'D’) gaat dit gevoel
samen met situaties waarin het spreken als uitgangspunt wordt genomen van ‘mens-zijn’.

bel 4a. De objectieve situatie — Welzijn

Determinant Thema
De objectieve leefsituatie Welzijn ¢ «»Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
e «/Sociale participatie
* Sport
3.1.3 Sport

Over de fysieke fitheid of het sportgedrag van vroegdoven in Nederland is geen literatuur gevonden.

Verouderde buitenlandse studies concluderen vaker dat dove studenten fysiek minder fit zouden zijn dan ho-
rende studenten (Dummer, Haubenstricker, & Stewart, 1996; Long, 1932; Myklebust, 1964). Dit zou komen
door een gebrek aan motivatie (Hattin, Fraser, Ward, & Shephard, 1986) en onvoldoende communicatie (Dunn
& Potincelli, 1988). Of dit anno 2016 ook aan de orde is bij Nederlandse doven is in zijn geheel niet duidelijk.

Fysieke activiteit en regelmatig sporten is van belang om fysiek fit te blijven. Buitenlandse publicaties over sport
door vroegdoven beschrijven ook nog een andere reden om te sporten: sociale participatie in de Dovengemeen-
schap (zie ook sectie 3.2.2: Vrijetijdsbesteding/uitgaan’). In Dovensport wordt er hoofdzakelijk gecommuniceerd
in gebarentaal en hebben sporters dezelfde culturele waarden en vergelijkbare ideeén over doofheid (Stewart,
McCarthy, & Robinson, 1988). In Dovensport gaat het om meer dan competitie, het gaat ook om het centraal
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stellen van de Dovengemeenschap en het opheffen van communicatiebarrieres voor doven (DePauw & Gavron,
2005). Mensen die geen gebarentaal beheersen kunnen zich in deze setting buitengesloten voelen (Kurkova,
2005). In Dovensport nemen over het algemeen alleen doven en geen horenden deel (Kurkovd, Scheetz, &
Stelzer, 2010; Stewart, 1991). Stewart en Ellis (1999) beschrijven de deelname aan een sportevenement als een
belangrijke manier om te socialiseren voor doven. Omdat ze niet alleen sporter of toeschouwer kunnen zijn, maar
ook verschillende rollen in kunnen te nemen in de organisatie van het evenement, suggereren ze dat sporteve-
nementen bijdragen aan identiteitsvorming, het opbouwen van zelfvertrouwen en behoud van het gevoel bij te
willen dragen aan de gemeenschap.

Kurkova, Valkova & Scheetz (2011) deden (onder meer) onderzoek naar de voorkeur van dove atleten voor
deelname aan geintegreerde of gesegregeerde sport. Zij bevroegen 55 dove atleten uit 9 verschillende landen en
sportdisciplines die meededen aan grote internationale sportevenementen. Het merendeel van de onderzochte
sporters nam deel in horende sportclubs en door horende sportcoaches werd getraind. Het niet duidelijk in
hoeverre deze resultaten generaliseerbaar zijn voor (vroeg)dove sporters die geen topsport beoefenen. Horende
coaches zouden een belangrijke rol spelen in het trainen van dove sporters op een hoog niveau vanwege hun
expertise (Stewart, Robinson, & McCarthy, 1991). Kurkova en collega’s (2011) verwijzen naar eerdere onderzoe-
ken die suggereren dat de voorkeurstaal van sporters en daarmee de keuze om alleen, met andere doven of met
horenden te sporten wordt beinvioed door de mate van het hoorverlies, het moment dat het hoorverlies ont-
stond, de kwaliteit van de rehabilitatie, het schooltype en de sociale omgeving waarin de sporter is opgegroeid
(Kurkovd, 2001; Scheetz, 2004, geciteerd in Kurkova, Véalkova & Scheetz, 2011). Hoe prettig iemand zich voelt
in de omgang met horenden zou van invloed zijn op de voorkeur die iemand heeft voor deelname aan geinte-
greerde of gesegregeerde sport.

Conclusies

Er is geen informatie gevonden over de fysieke fitheid en het sportgedrag van vroegdoven in Nederland. Uit
buitenlandse studies kunnen we opmaken dat deelname aan gesegregeerde sport voor gebarende vroegdoven
een belangrijk aspect kan zijn van participatie in de Dovengemeenschap. De voorkeurstaal en hoe prettig zich
iemand zich voelt in de omgang met horenden zou mogelijk de wens om alleen, met andere doven of met
horenden te sporten kunnen beinvioeden.

Tabel 4a. De objectieve situatie — Welzijn

Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welzijn ¢ «»Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
e «/Sociale participatie
e «/Sport

3.2 Obijectieve leefsituatie - Welvaart

Tabel 4b. De objectieve situatie - Welvaart

Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welvaart * Wonen
o Vrijetijdsbesteding/uitgaan
e \Vakantie

e Bezit consumptieartikelen
¢ Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)
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3.2.1 Wonen

Over de kwaliteit van wonen, woonlasten en woonomgeving van vroegdove volwassenen is geen relevante lite-
ratuur gevonden. Er zijn wel een aantal onderzoeken gedaan die ingaan in op de woon- en zorgbehoefte van
oudere Doven.

Van Balkom en collega’s brachten in 2001 de woon- en zorgbehoeften van oudere Doven in Nederland in kaart.
Zij deden onder anderen diepte-interviews aan de hand van een gestandaardiseerde vragenlijst bij zeven oudere
Doven en voerden delphi-workshops uit met betrokken Doven en instanties. Volgens het onderzoek van Van
Balkom et al. (2001) is het contact met andere Doven cruciaal. Van Balkom en collega’s concludeerden in het
onderzoek dat het woonaanbod voor oudere Doven vanuit de reguliere (woon-)zorgsector kan worden gedaan,
mits de communicatie is aangepast aan Doven (bijvoorbeeld door communicatietraining van medewerkers in het
reguliere systeem) (van Balkom et al., 2001, p. 34). In 2009 deed Ursem in opdracht van De Gelderhorst een
pilotonderzoek naar de woonwensen en de zorgvraag van oudere Doven. Praktijkervaringen duidden op een
speciale behoefte in zorg en/of wonen bij Dove ouderen.

Ursem (2009) voerde ook diepte-interviews uit met vroegdove oudere Doven, maar deed half gestructureerd
interview met topics en koos er bewust voor om de oudere Doven zonder tolk in hun eigen taal (NGT of Ne-
derlands met Gebaren (NmG@)) te interviewen. Van de 18 geinterviewden woonden er destijds 16 zelfstandig
en twee in een aanleunwoning van de Gelderhorst. Van de 16 personen die zelfstandig woonden, woonden
er drie in een woonvorm voor Doven (lJburg en Leeuwarden). Naast het doen van interviews heeft Ursem tien
welzijnsstichtingen en woon - en zorginstellingen bevraagd en acht WMO (Wet Maatschappelijke Ondersteu-
ning) loketten waarmee de geinterviewde oudere Doven te maken hadden vanwege hun woon- en zorgvraag.
De belangrijkste behoefte die in het pilotonderzoek naar voren kwam was de behoefte aan contact met andere
Doven. Ursem (2009) noemt drie aspecten van leven die zouden kunnen leiden tot een afwijkende woon- en
zorgvraag door oudere Doven: medische aspecten, technische mogelijkheden en sociale aspecten. De medi-
sche aspecten en technische mogelijkheden zouden binnen de reguliere sector aangeboden kunnen worden.
Afgezien van medische problemen die gerelateerd zijn aan het gehoorverlies zou de vraag van dove ouderen in
medisch opzicht vergelijkbaar moeten zijn met van die van ouderen in het algemeen. Technische voorzieningen
zoals waarschuwingssystemen en teksttelefoons zijn aanpassingen die in een reguliere setting kunnen worden
gerealiseerd. Het sociale element kan echter niet zonder meer worden geborgd. Ursem licht toe dat de Doven-
cultuur een groepsgeoriénteerde cultuur is waar men een diepe band met elkaar heeft en de nadruk ligt op het
delen van informatie, de grens tussen insiders en buitenstaanders, en loyaliteit tegenover en sterke identificatie
met de groep (Mindess, 1999/2006; Baker & Van den Bogaerde, in pers, geciteerd in Ursem, 2009). Het sociale
aspect wordt gezien als de basis van de speciale behoefte in zorg en wonen van Dove ouderen. Aan wederzijds
begrip en kennis van de gebarentaal en Dovencultuur wordt in het contact met anderen, waaronder zowel het
contact met medebewoners als met zorgverleners, veel waarde gehecht. Of Doven een sterkere behoefte hebben
aan sociaal contact met andere Doven dan horenden onderling of dan doven met andere doven, is niet duidelijk.
Wel is duidelijk dat Dove ouderen een relatief grote kans lopen om door een communicatiebarriére binnen een
regulier zorgcentrum voor ouderen geisoleerd te raken. Hoewel sociaal contact met andere Doven in het eerdere
onderzoek van Van Balkom en collega’s (2001) niet wordt beschouwd als een speciale woonbehoefte, wordt het
contact met andere Doven wel als randvoorwaarde beschouwd (p. 34).

Ook in een onderzoek naar de woonvraag van oudere Doven in Duitsland (Kaul, Gelhardt, Klinner, & Menzel,
2009) wordt het belang van sociaal contact met andere Doven benadrukt. Van de 19 oudere Doven die in deze
studie zijn bevraagd woonden er 13 zelfstandig en 6 in een woonvorm voor Doven. Het merendeel wilde alleen
verhuizen als ze in de nieuwe omgeving met andere Doven samen zouden kunnen leven. Het onderzoek van
Kaul en collega’s benadrukt dat in alle aspecten van wonen en zorg voor oudere Doven rekening moet worden
gehouden met hun sociale, culturele en communicatieve behoeften.

° De Gelderhorst is een landelijk centrum voor oudere Doven en biedt oudere Doven huisvesting, verzorging, dienstverlening en verpleging.
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Volgens het Duitse onderzoek hebben oudere Doven twee centrale basisbehoeften: de instandhouding van de
binding met de Dovengemeenschap en het veiligstellen van de communicatieve toegang tot de zorgverlening en
het zorgaanbod. Kaul en collega’s (2009) signaleren dat ouderen ook gevaar lopen om geisoleerd te raken wan-
neer ze voor hun welzijn zijn aangewezen tot ouderenhulp die in de regel geen rekening houdt met de specifieke
communicatieve, sociale en culturele behoeften van oudere Doven. Dit komt overeen met de resultaten van de
pilotstudie van Ursem (2009). Oudere Doven zouden afhankelijker zijn van groepsidentificatie dan mensen die
niet Doof zijn (Becker (1983), geciteerd in Ursem, 2009).

Conclusies

Over de kwaliteit van wonen, woonlasten en woonomgeving van vroegdove volwassenen is geen relevante
literatuur gevonden. Wel weten we dat Dove volwassenen (met een hoofdletter ‘d’) naar alle waarschijnlijk-
heid een afwijkende woon- en zorgvraag hebben omdat zij deel uitmaken van een subcultuur. Doven (met
een hoofdletter ‘d’) hechten veel waarde aan sociaal contact met andere Doven. Verschillende auteurs wijzen
op het risico van isolatie bij het ontbreken hiervan. Om communicatieve toegang tot de zorgverlening en het
zorgaanbod voor oudere Doven ook op latere leeftijd te kunnen blijven garanderen is begrip en kennis van de
gebarentaal en de Dovencultuur bij zorgverleners onontbeerlijk.

Tabel 4b. De objectieve situatie - Welvaart

Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welvaart e «/\Wonen
¢ Vrijetijdsbesteding/uitgaan
e \akantie

® Bezit consumptieartikelen
* Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

3.2.2 \Vrijetijdsbesteding/uitgaan

Er is in Nederland weinig onderzoek gedaan dat ingaat op de vrijetijdsbesteding (zoals museum- en concertbe-
zoek) en het uitgaan van vroegdove volwassenen. In het onderzoek van Breed en Swaans-Joha (1986) waren er
enkele vragen over opgenomen. Van 179 vroegdove respondenten gaf 70% aan naar bijeenkomsten voor Doven
te gaan en gaf 60% aan lid te zijn van een club of vereniging voor Doven. Binnen Dovengemeenschappen zijn er
voor Doven niet alleen mogelijkheden tot actieve participatie op het vlak van sport. Naast sportclubs voor Doven
worden er eigen reizen en recreatieve activiteiten georganiseerd door en voor Doven en zijn er verschillende do-
venclubs, dovenverenigingen en religieuze organisaties (Stewart & Ellis, 2005)'°. In het onderzoek van Breed en
Swaans-Joha (1986) gaf 86% van de leden van de dovenverenigingen aan zich daar prettig bij te voelen. Slechts
6% gaf aan zich daar niet prettig te voelen. Dit is erg weinig in vergelijking met het beeld bij de Dove leden van
een algemene vereniging (22 %), waarvan maarliefst 48% aangaf zich onprettig te voelen. Bij de interpretatie van
deze onderzoeksresultaten is het van belang te beseffen dat dit onderzoek 30 jaar geleden is uitgevoerd, in een
tijd dat de ontzuiling van de Nederlandse maatschappij nog niet was ingedaald, noch het cochleair implantaat
was geintroduceerd en dat de huidige groep vroegdove naar alle waarschijnlijkheid op een hele andere manier is
samengesteld. Desalniettemin kan het verenigingsleven en kunnen sociale activiteiten ondanks maatschappelijke
en technologische ontwikkelingen ook vandaag de dag voor vroegdoven een belangrijke manier zijn om contact
te houden met de Dovengemeenschap.

Buitenlands onderzoek gaat nader in op de relatie tussen vrijetijdsbesteding en groepsvorming door Dove vol-
wassenen. Fellinger en collega’s (2005) stellen dat Doven het meeste van hun vrije tijd binnen de Dovengemeen-
schap doorbrengen. Het besteden van tijd met mensen met wie je je kan identificeren zou bijdragen aan een
gevoel van veiligheid en stabiliteit.

10 Zie ook bijlage 2: 'Historisch kader: de geschiedenis van vroegdove volwassenen'.

- '\ KEN
= Dovenschap GGMD \(,) I ? g' = ‘ 3 9



40

Een vergelijkbare levensstijl en geografische nabijheid dragen bij aan het vormen van sociale groepen (Oyster,
2002). Door samen te komen kunnen Doven zich gesteund voelen en kunnen ze hun culturele waarden uitoe-
fenen, wat de wens om een gemeenschap te (blijven) vormen kan versterken (Croneberg, Stokoe, & Casterline,
1976).

In een Canadese studie naar de isolatie van doven op het platteland (Russell & Demko, 2013) gaven Dove senio-
ren aan dat denken dat jongeren ontkoppeld raken van de Dovenclubs en naar hen idee geen interesse tonen om
te leren van de oudere generatie Doven. Hoe het staat met de participatie van dove jongeren bij Dovenclubs in
Nederland en of de betrokkenheid afneemt is niet onderzocht. Door een toename van het aantal geimplanteerde
kinderen en de stap naar regulier onderwijs is het mogelijk dat jongere generaties vroegdove volwassenen steeds
verder verwijderd raken van de Dovengemeenschap.

Conclusies

Sociale participatie in de Dovengemeenschap is een terugkerend thema in de literatuur. Er zijn niet alleen
sportclubs en recreatieve activiteiten voor Doven, maar ook verschillende dovenclubs, dovenverenigingen en
religieuze organisaties. Of vroegdoven hier gebruik van maken en of zij zich hier prettig(er) bij voelen in ver-
gelijking met lidmaatschap bij een algemene vereniging is niet bekend. Vanwege een verschuiving van de
kenmerken van de onderzoekspopulatie is het mogelijk dat een nieuw onderzoek een ander beeld schetst dan
de hier beschreven studies.

Tabel 4b. De objectieve situatie - Welvaart

Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welvaart e «»\Wonen

e «/Vrijetijdsbesteding/uitgaan

¢ Vakantie

e Bezit consumptieartikelen

* Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

3.2.3 Vakantie
Het is onduidelijk of vroege doofheid van invloed is op het vakantiegedrag van Nederlandse doven. Er is geen
Nederlands onderzoek bekend dat hierop ingaat.

Over het vakantiegedrag van doven zijn alleen enkele studies uit Polen gevonden. In onderzoek naar de toeristi-
sche activiteiten van dove Polen uit 2000, 2004 en 2013 bleek inkomen een significante factor (Hendzel, 2000;
Skalska, 2004; Zajadacs & iniadek, 2013) en net als bij de rest van de Poolse bevolking direct proportioneel met
het aantal ondernomen activiteiten (Institute of Tourism, 2009). Ook op andere vlakken werd er geen verschil
gevonden met het vakantiegedrag van de rest van de Poolse bevolking: de meesten besteden in het weekend en
op feestdagen tijd met hun vrienden of familie of gaan naar het platteland, een kust of een meer. Het bezoeken
van vrienden en familie is ook één van de meest voorkomende doeleinden van de korte uitstapjes van de Poolse
bevolking (Institute of Tourism in Warsaw, 2009). De toeristische activiteiten van doven waren vergelijkbaar met
die van horenden, zowel in weekenden of feestdagen, als op vakantie (Zajadacz, 2012).

In de studie van Zajadacs en Sniadek (2013), waarin 191 volwassen Dove Polen bevraagd op basis van een vra-
genlijst en individuele interviews met ondersteuning van een tolk en zijn geobserveerd tijdens toeristische uitjes,
is ook gekeken naar de wijze van communiceren en communicatiebarriéres. Doven gaven aan vaker op bezoek
te gaan bij dove vrienden dan bij horenden of familieleden. De wijze van communiceren en de mate van het
gehoorverlies (omgekeerd evenredige relatie) waren hierin een significante factor. Individuen die niet alleen maar
gebruik maakten van gebaren, maar ook van gesproken taal reisden vaker. Dit suggereert dat de communicatie-
mogelijkheden mogelijk van invloed zijn op het vakantiegedrag. Om communicatiebarriéres op te heffen worden
er op sommige plekken reizen georganiseerd in gebarentaal (zie sectie 3.2.2: "Vrijetijdsbesteding/uitgaan’). Of dit
het geval is in Nederland en hoeveel Doven daar gebruik van maken is niet bekend.
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Conclusies

We weten niet of het vakantiegedrag van Nederlandse vroegdoven verschilt met dat van de algemene bevol-
king. Pools onderzoek suggereert dat er geen verschil is in het vakantiegedrag met horenden, op één punt na:
de communicatiemogelijkheden van een persoon beinvloeden mogelijk het vakantiegedrag.

Tabel 4b. De objectieve situatie - Welvaart

Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welvaart e «/\Wonen
e «/Vrijetijdsbesteding/uitgaan
¢ «Vakantie

e Bezit consumptieartikelen
* Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

3.2.4 Bezit consumptieartikelen

Er is geen Nederlands onderzoek bekend dat beschrijft hoe het staat ten aanzien van het bezit van vroegdove
volwassenen van (al dan niet kostbare) consumptieartikelen. Wel is bekend welke specifieke hulpmiddelen be-
schikbaar zijn voor gebruik in de woning en welke communicatiediensten en technologische mogelijkheden er
zijn ontwikkeld (zie bijlage 4: ‘Consumptieartikelen voor vroegdoven’).

Buitenlands onderzoek geeft meer zicht op (factoren die een rol spelen bij) het gebruik van verschillende ‘stan-
daard’ consumptieartikelen door vroegdoven. Er zijn maar een paar onderzoeken gedaan die ingaan op het
gebruik van technologie door doven en slechthorenden. Maiorana-Basas & Pagliaro (2014) gaan in op de be-
hoeftes/voorkeuren van doven en slechthorenden en de toegankelijkheid van Internet-gebaseerde en mobiele
technologie in de Verenigde Staten. Uit het onderzoek blijkt dat doven frequent gebruik maken van smartp-
hones en computers en deze apparaten in het bijzonder gebruiken voor tekstgebaseerde communicatie en het
gebruik van Internet. Omdat smartphones en computers door de hele bevolking worden gebruikt is het netwerk
dat kan worden gelegd veel groter dan bij het gebruik van ‘speciale’ technologie en is het makkelijker om sociale
barriéres te doorbreken (Akamatsu, Mayer, & Farrelly, 2005; Power & Power, 2004; Rowland, Burgsthaler, Smith,
& Coombs, 2013).

Niet iedereen kan gebruik maken van een technologische oplossing. Hoewel tekstgebaseerde technologie po-
pulair is onder doven, is tekstgebaseerde communicatie voor sommige doven echter (te) moeilijk omdat ze niet
goed kunnen lezen en schrijven. Deze doven zouden een groter risico kunnen lopen om sociaal geisoleerd te
raken (Cromarie, Gaffey & Seaboldt, 2012). Niet iedereen heeft bovendien toegang tot informatie- en com-
municatietechnologie of de kennis om deze middelen te kunnen gebruiken. In een Canadese studie (Russell &
Demko, 2013) is gekeken naar het verschil in de sociale isolatie van doven en slechthorende volwassenen tussen
steden en het platteland. Doven en slechthorende volwassenen die in de stedelijke gebieden woonden hadden
betere toegang tot communicatiemogelijkheden en informatie via technologie en het Internet dan mensen die
op het platteland woonden. Russell en Demko (2013) redeneerden dat ze hierdoor makkelijker toegang zouden
hebben tot sociale netwerken en makkelijker konden deelnemen aan activiteiten van de Dovengemeenschap of
opleidingsprogramma’s konden volgen met andere gebarentaalgebruikers.

Conclusies

Het is niet duidelijk hoe het staat ten aanzien van het bezit van consumptieartikelen van vroegdoven. Buiten-
lands onderzoek geeft meer zicht op (factoren die een rol spelen bij) het gebruik van smartphones en compu-
ters. Smartphones en computers bieden mogelijkheden om isolatie van vroegdoven tegen te gaan en sociale
barrieres te doorbreken, maar er zullen groepen vroegdoven zijn die hier geen gebruik van kunnen maken.
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Tabel 4b. De objectieve situatie - Welvaart
Determinant Thema

De objectieve leefsituatie Welvaart e «\Wonen

e «/Vrijetijdsbesteding/uitgaan

e «Vakantie

e «/Bezit consumptieartikelen

¢ Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

3.2.5 Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

Of vroegdoven in Nederland een auto en/of een rijbewijs hebben en of ze met het openbaar vervoer reizen is niet
bekend. Wel weten we het nodige over de mobiliteit van vroegdoven. Omdat een gehoorverlies geen problemen
in mobiliteit veroorzaakt, wordt er over het algemeen aangenomen dat doven geen grotere beperkingen ervaren
bij het reizen dan de gemiddelde burger. Door de gehoorbeperking kunnen doven echter ook tijdens het reizen
met het openbaar vervoer (soms cruciale) informatie missen. Het gaat om berichten in de bus, op treinstations en
vliegvelden. Cruciale informatie over het halen van een aansluitende vlucht, een vertraagde of geannuleerde trein
wordt bovendien dikwijls alleen omgeroepen en niet op een bord of bij het platform van vertrek getoond. Bjj
het platform van vertrek staat in Nederland ‘Luister naar het omroepbericht’. Doven kunnen bijvoorbeeld moeite
hebben met het verstaan de chauffeur in de bus of het omroepbericht van de halte. Videosystemen in vliegtuigen
worden bijvoorbeeld wel eens stilgezet voor een mededeling van de piloot. De schermen bieden echter geen
informatie en de gesproken boodschap door de intercom wordt niet verstaan.

Omdat een Dove niet goed kan horen wat een instructeur zegt zonder zijn/haar mond, mimiek en lichaamstaal
te zien zijn sommige mensen bang dat communicatie tijdens het leren rijden een probleem vormt. De instructeur
kan echter gebruikmaken van tast of simpele gebaren in de buurt van de vooruit maken zodat de leerling op de
weg kan letten. In Nederland zijn er rijscholen die instructeurs in dienst die zelf gebaren gebruiken of die ervaring
hebben met het geven van rijles onder begeleiding van een gebarentolk (bijv. Autorijschool Rob Moggré, 2014;
Verkeersschool Tempo, 2014). Bij het halen van het rijbewijs kan het theorie-examen een obstakel vormen omdat
het een schriftelijk component bevat. In sommige landen wordt het theorie-examen ook in gebarentaal aangebo-
den of wordt er door de rijschool een tolk beschikbaar gesteld (Steinhardt & Wishart, 2006). In Nederland mag
een tolk worden ingezet om de vragen van het theorie-examen te vertolken, maar moet men dit zelf betalen.

In 2009 publiceerde de WFD (World Federation of the Deaf) en de SNAD (Swedish National Association of the
Deaf) een rapport over de rechten van doven in 93 landen (Haualand & Allen, 2009). In een derde van de landen
waren Doven niet toegestaan een rijbewijs te halen, hoewel dit niet in elk van deze landen ook wettelijk zo was
vastgelegd. In het rapport wordt gesuggereerd dat rijscholen en de instituties die over de verstrekking van rijbe-
wijzen gaan in sommige landen door vooroordelen tegenwerken dat Doven hun rijbewijs halen. Er zijn echter
geen publicaties die erop duiden dat Dove bestuurders een gevaar vormen op de weg, noch zijn er rapporten
die suggereren dat Doven meer ongelukken of gewonden veroorzaken dan de algemene bevolking. Dove be-
stuurders zouden zelfs minder verkeersovertredingen maken dan horende bestuurders (Haualand & Allen, 2009).

Er bestaan verschillende richtlijnen en tips voor reisureaus en vervoersbedrijven om hun diensten toegankelijk te
maken voor Doven (Newman, 1996; United Kingdom Council on Deafness, 2005; Bell, Findlay, & Montarzino,
2006; Zajadacz 2010). Het gebruik van ICT als ondersteunend middel, en het verbeteren van de kwalificaties
van de medewerkers die met klanten werken zijn hier voorbeelden van. In Nederland zijn er verschillende apps
die actuele informatie verschaffen over vertraging van bus- en treinverkeer, maar deze geven (vooralsnog) geen
melding van de inhoud van gesproken omroepberichten. Of de bestaande apps voldoende soelaas bieden voor
vroegdoven in het openbaar vervoer is niet helder.
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Conclusies

Ook op het vlak van mobiliteit is het missen van auditieve informatie een terugkerend thema. Communicatie
met de rijinstructeur, het lezen van tekst tijdens het theorie-examen en omroepberichten in het openbaar
vervoer kunnen een probleem vormen. Er bestaan verschillende richtlijnen en tips voor reisbureaus en vervoers-
bedrijven om hun diensten toegankelijk te maken voor Doven.

Tabel 4b. De objectieve situatie — Welvaart

Determinant Thema
De objectieve leefsituatie Welzijn e «+Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
e «/Sociale participatie
e «/Sport
Welvaart e «Wonen
o «/Vrijetijdsbesteding/uitgaan
¢ «Vakantie
o «/Bezit consumptieartikelen
¢ «/Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

3.3 Hulpbronnen
Tabel 4c. Hulpbronnen

Determinant Thema

Hulpbronnen ¢ Gezondheid (mate van belemmering)
e Opleiding

o Werk

® Inkomen

e Zelfredzaamheid

3.3.1 Gezondheid (mate van belemmering)

Gezondheid komt in het kader bij twee categorieén voor: als element van de leefsituatie én als determinant van
de leefsituatie. In deze sectie gaat het om het beschrijven van de belemmeringen in activiteiten en participatie
ten gevolge van doofheid (gezondheid als hulpbron). Het missen van auditieve informatie heeft gevolgen bij veel
voorkomende dagelijkse omstandigheden.

Gemiste informatie tijdens sociale interactie

Verschillende typische sociale omstandigheden kunnen voor vroegdoven een probleem vormen, ongeacht het
gebruik van hoorhulpmiddelen. Sociale situaties die moeilijk kunnen zijn, zijn situaties waarin er meerdere men-
sen over en weer (en door elkaar heen) praten en/of er overmatig veel achtergrondgeluid is. Voorbeelden zijn
feestjes en gesprekken tussen meerdere mensen. Telefoneren kan voor mensen met een gehoorbeperking een
probleem zijn vanwege de frequentiekarakteristieken en de signaal-ruis-verhouding van het digitale geluidssig-
naal, de plek van de microfoon op een hoortoestel (bovenop) en het niet kunnen horen van het overgaan of het
bellen van de telefoon. Op het vlak van communicatie kan het probleem ontstaan dat men elkaar over en weer
niet begrijpt en moeite heeft om zich te uiten. Het kan erg frustrerend zijn wanneer je continu je boodschap
moet simplificeren om deze aan een ander over te kunnen brengen, terwijl je jezelf in een andere taal dan die
van je gesprekspartner (hetzij in gesproken taal, dan wel gebarentaal) goed kunt uiten. Een veel voorkomende
omstandigheid die voor een vroegdove moeilijk kan zijn, is wanneer het gezicht (en evt. het lichaam) van degene
die spreekt niet zichtbaar is. Het is dan onmogelijk om spraak af te lezen. Een voorbeeld is de situatie waarin
iemand tijdens het spreken omlaag buigt om iets te pakken, zich omdraait, of het hoofd wegdraait. Wanneer
een dove wel in staat is om spraak te verstaan zonder het mondbeeld te zien speelt de afstand tot de spreker een
rol. Omgevingslawaai en een slechte akoestiek hinderen het verstaan van spraak.
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Isarin (2008) stelt dat problemen met gemiste informatie in de schoolleeftijd beginnen wanneer het spelen
overgaat in het werken in groepjes. Op een reguliere middelbare school zouden het gehoorverlies, een eventu-
ele taalachterstand en opvallende spraak obstakels kunnen vormen in het sociale leven. Isarin (2008) noemt als
voorbeelden dat grapjes niet worden verstaan of begrepen, groepsgesprekken niet te volgen zijn, dat gedrags-
codes niet altijd goed worden gehanteerd en dat eenzame pauzes en pesterijen het gevolg kunnen zijn. Het
socialisatieproces begint echter al op jonge leeftijd, wanneer ouders hun normen en waarden, verwachtingen
en regels stellen. Een kind dat informatie mist in familiegesprekken mist een basis in de ontwikkeling van sociale
vaardigheden. Dit kan tot in de volwassen leeftijd tot problemen leiden (Meadow-Orlans, 1996).

In een systematische reviewstudie hebben Batten, Oakes en Alexander (2014) gekeken naar factoren die de so-
ciale interactie tussen doven en horende kinderen beinvloeden. De barrieres die dove en slechthorende kinderen
ervaren op het vlak van socialisatie zijn goed gedocumenteerd. De rol van communicatie kwam het sterkst naar
voren: voor mensen met een zwaar gehoorverlies is het niet makkelijk om een gesprek te volgen in gesproken
taal. Hoewel sommige individuen nog wat restgehoor hebben of kunnen spraakafzien geeft dit geen volledige
toegang tot gesproken taal en communicatie.

Conclusies

Een aantal typische sociale omstandigheden vormen een probleem wanneer auditieve informatie niet wordt
opgemerkt. Hoeveel iemand hoort of verstaat kan samenhangen met het al dan niet kunnen zien van de
geluidsbron en het zien en lezen van de mimiek en het mondbeeld van de gesprekspartner. Het missen van
informatie vanaf jonge leeftijd kan grote gevolgen hebben voor het socialisatieproces.

Werkomstandigheden

Ook op het werk zijn er een aantal typische omstandigheden die voor doven een probleem vormen. Voorbeelden
zijn overmatig veel achtergrondgeluid, de vereiste om te kunnen telefoneren, een gebrek aan ondersteunende
technologie en auditieve signalen zoals het brandalarm, de bel, of een collega die aankondigt naar huis te gaan
(Decaro, Mudgett-DeCaro, & Dowaliby, 2001; Scherich, 1996). Verschillende werkplekaanpassingen zijn echter
mogelijk. Hierbij moet gedacht worden aan de strategische plaatsing van één of meerdere microfoons in een
ruimte (bijvoorbeeld aan het plafond of langs de muren), een ringleidingsysteem, aanpassingen van de akoestiek
door de vorm en de inrichting van de ruimte, strategische plaatsing van de werkplek, een teksttelefoon met inzet
van een telefoonbemiddelingsdienst, teletolken (tolkvoorziening), geluiddempende muurplaten ter vermindering
van achtergrondgeluid en/of een bel en brandalarm met een lichtflits (zie ook bijlage 4: ‘Consumptieartikelen
voor vroegdoven’).

Andere werkomstandigheden die voor doven moeilijk zijn, zijn situaties waarin er meerdere mensen over en
weer (en door elkaar heen) praten. Voorbeelden zijn vergaderingen, werkgerelateerde uitstapjes of borrels, in-
terne trainingen en informele gesprekken met collega’s (zoals de maandagochtendgesprekken over voetbal of
de gesprekken tijdens de lunch) (Hyde & Punch, 2011; Scherich & Mowry, 1997; Scherich, 1996; Steinberg et
al., 1999). Voor iemand die moeite heeft met spraakverstaan is het bijvoorbeeld belangrijk dat er iemand tijdens
een vergadering aantekeningen maakt. Voor sommige doven bieden conferentiemicrofoons een uitkomst. ledere
dove heeft bovendien recht op de inzet van een tolk gedurende 15% van de arbeidsuren.

Of werkgevers in Nederlands er zorg voor dragen dat passende werkplekaanpassingen worden gerealiseerd en
de werkomstandigheden voor vroegdoven in orde zijn is niet bekend. Foster (1996) rapporteert dat Doven aan-
geven dat het een frustrerend en eenzaam bestaan is om te werken in een monolinguale, sprekende en horende
wereld en zich afgesneden voelen van de communicatie om zich heen. Het niet meekrijgen van communicatie
heeft gevolgen voor mensen in hun baan, zoals het missen van toegang tot de organisatiecultuur, het informele
netwerk en de ongeschreven regels. Dit maakt het moeilijker om kennis en informatie te vergaren waarmee ta-
ken beter kunnen worden afgerond of om kans te maken op promotie (Foster, 1996; Conama & Grehan, 2001).
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Conclusies
Verschillende dagelijkse omstandigheden kunnen een probleem vormen op het werk. De actuele status ten
aanzien van de werkomstandigheden van vroegdove volwassenen in Nederland is niet bekend.

De effecten van een Cl op vroege leeftijd

Omdat het cochleair implantaat beinvioedt hoeveel er wordt gehoord en daarmee hoeveel informatie er al dan
niet wordt gemist, kunnen belemmeringen in activiteiten en participatie door doofheid tot op zekere hoogte
worden opgeheven. In Nederland wordt tegenwoordig 80-90% van de vroegdove kinderen zonder meervoudige
beperkingen vroeg geimplanteerd (Broersen, 2010). Het aantal ‘echte’ vroegdove volwassenen, dat volgens onze
definitie tot hun vierde levensjaar niet in staat was om spraak te verstaan, zal daardoor naar verhouding de ko-
mende jaren afnemen. Recente studies laten vooruitgang zien op het vlak van spraakperceptie, -productie, lezen
en academische prestaties (Knoors & Marschark, 2014; Spencer & Marschark, 2003; Marschark, Tang & Knoors,
2014). In een longitudinale studie (Beadle et al., 2005) wordt gevonden dat cochleaire implantatie lange termijn
effecten heeft op het vlak van sociale participatie, academische prestatie en werk. Een Cl maakt het voor de
meeste mensen mogelijk geluiden te horen, die voorheen niet gehoord konden worden. Het opent voor sommi-
gen de wereld van het gesproken Nederlands. Door de positieve hoor- en spreekresultaten van het Cl bij vroege
implantatie behoort integratie in regulier onderwijs tot de ontwikkelingsmogelijkheden van vroegdove kinderen.

Hoewel de technologische ontwikkelingen veelbelovend zijn en Cl systemen continu verbeteren, hebben de
meesten met een werkend implantaat nog steeds een matig tot ernstig hoorverlies. Net als slechthorenden mis-
sen vroegdoven met een Cl regelmatig auditieve informatie. Mensen met een Cl zijn gevoeliger voor lawaai, ach-
tergrondgeluid, door elkaar heen spreken, binnensmonds spreken en visuele afleiding. Net als slechthorenden
missen ze regelmatig auditieve informatie. Geimplanteerde vroegdoven kunnen daarom net zo veel behoefte
hebben aan ondersteuning als andere doven en slechthorenden (Marschark, 2007). Met een werkend implantaat
hebben de meesten nog steeds een matig tot ernstig hoorverlies; een Cl zorgt voor een verbetering van ongeveer
30 dB (Blamey et al., 2001). Ze moeten het dus doen met minder auditieve informatie dan horenden. Marschark
(2007) benadrukt dat een Cl dove kinderen niet in horenden verandert en dat ook geimplanteerde kinderen en
jongvolwassenen voor wat betreft spraakperceptie, gesproken taal en academische vaardigheden in het nadeel
zijn in vergelijking met horenden. Mensen met een Cl zijn doof en voor hun auditieve informatie volledig af-
hankelijk van een hulpmiddel dat niet altijd werkt (Isarin, 2008). De batterijen kunnen op gaan en de spoel kan
kapot gaan. Vocht (zweet, luchtvochtigheid of regen) kan leiden tot technische problemen. Een Cl gaat daarom
uit wanneer er wordt gedoucht of gezwommen en meestal ook als er wordt geslapen of gesport. Zeker bij jonge
kinderen kan dit vaak het geval zijn. Wanneer het Cl is uitgeschakeld is de geimplanteerde opnieuw doof.

Het effect van het Cl op de psychosociale aanpassing van mensen met een gehoorbeperking is een controversieel
onderwerp. Vanwege verbeterde spraakperceptie en taalvaardigheid lijkt het Cl een overwegend positief effect
te hebben op het psychologisch en sociaal functioneren. Belangrijke thema’s zijn identiteitsvorming en de keu-
zemogelijkheden op het vlak van participatie. Het psychologisch en sociaal functioneren van kinderen met een
Cl zou tussen dat van kinderen met een gewoon hoortoestel en dat van horende kinderen liggen. Resultaten en
conclusies verschillen echter in sterke mate (Bat-Chava, Martin & Kosciw, 2005; Dammeyer, 2010; Huber, 2005;
Khan, Edwards, & Langdon, 2005). Ondanks variérende uitkomsten lijkt een Cl overwegend positieve effecten te
hebben op het psychosociale welzijn van vele vroegdove kinderen. Deze effecten worden meestal geassocieerd
met verbeterde spraakperceptie en taalvaardigheid. In een onderzoek naar de ervaringen van 38 dove en slecht-
horende kinderen en jongeren in Nederland met een Cl op het vlak van participatie laat Isarin (2008) zien dat
doven met een Cl als slechthorenden functioneren. Net als slechthorenden worstelen ze met identiteitsvorming:
schipperen tussen het gevoel dat ze er in een horende omgeving niet, niet helemaal, of niet altijd bij horen en het
gevoel in de Dovengemeenschap niet thuis en/of niet welkom te zijn door onvoldoende kennis van gebarentaal
en/of de sociale codes. Tegelijkertijd kan het functioneren als slechthorende ook op een positieve manier worden
belicht: het Cl lijkt voor de meeste van deze jongeren een hulpmiddel te zijn dat hun keuzemogelijkheden ver-
groot en dat bovendien kan worden aan- en afgezet (Isarin, 2008).
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Conclusies

In Nederland wordt tegenwoordig 80-90% van de vroegdove kinderen zonder meervoudige beperkingen
vroeg geimplanteerd. Het aantal ‘echte’ vroegdove volwassenen, dat volgens onze definitie tot hun vierde
levensjaar niet in staat was om spraak te verstaan, zal daardoor naar verhouding de komende jaren afnemen.
Hoewel de technologische ontwikkelingen veelbelovend zijn en Cl systemen continu verbeteren, hebben de
meesten met een werkend implantaat nog steeds een matig tot ernstig hoorverlies. Net als slechthorenden
missen vroegdoven met een Cl regelmatig auditieve informatie en kunnen ze worstelen met identiteitsvorming.

De effecten van een Cl op latere leeftijd

Hoe ouder iemand is als hij een Cl krijgt, hoe moeilijker hij tot spraakdiscriminatie komt (Niparko et al., 2010).
Artsen zijn bij vroegdove volwassenen terughoudend met het plaatsen van een Cl, omdat het voor vroegdove
volwassenen (ondanks buitengewone inzet) in de meeste gevallen niet meer haalbaar blijkt om de betekenis van
geluiden en het onderscheid te maken tussen spraakklanken en woorden te leren. Een gesproken taalontwikke-
ling is één van de voorwaarden voor implantatie (Erasmus MC, 2015; VU medisch centrum, 2013).

Er wordt steeds meer onderzoek gedaan naar de mening en behoeftes van vroegdoven die op latere leeftijd zijn
geimplanteerd. Spence (2015) deed bijvoorbeeld onderzoek naar de lange termijn behoeftes van vijf vroegdoven
die op latere leeftijd een Cl kregen. Haar onderzoek biedt niet alleen meer inzicht in de ervaren meerwaarde van
implantatie op latere leeftijd (vervulde behoeftes), maar geeft ook een beeld van de beperkingen in activiteiten
en participatie die laat geimplanteerde vroegdove volwassenen ondanks implantatie kunnen ervaren (onvervulde
behoeftes) .

Al'in 1981 onderzocht Eisenberg de meerwaarde van late implantatie bij 12 oraal opgevoede vroegdove volwas-
senen en concludeerde dat 8 mensen succesvol gebruik konden maken van het implantaat (Eisenberg, 1981).
In het begin konden verschillende vroegdoven het geluid niet goed tolereren en namen de elektrostimulatie van
het implantaat niet waar als geluid, maar als trillingen in het hoofd. Bij de meesten was elektrostimulatie wel
functioneel (bijvoorbeeld om een toeter in het verkeer waar te nemen of de eigen naam wanneer deze werd
geroepen). Mensen gaven zich minder afhankelijk, meer sociaal en minder geisoleerd te voelen. Het luisteren
naar muziek werd aangenaam gevonden. Met het verbeteren van de techniek is het aantal publicaties naar de ef-
fecten van late implantatie bij vroegdoven toegenomen. Hoewel late implantatie bij vroegdoven ook in recentere
studies slechts een minimaal effect blijkt te hebben op de spraakperceptie in vergelijking met vroege implantatie,
worden de uitkomsten door vroegdoven desondanks positief ervaren: het implantaat maakt het mogelijk om
spraakpatronen te herkennen en geluiden te onderscheiden (Caposecco, Hickson, & Pedley, 2012; Kaplan, Shipp,
Chen, & Nedzelski, 2003; Moody-Antonio et al. 2005; Peasgood, Brookes, & Graham, 2003/2015; Straatman
et al., 2014, Yoshida et al., 2008; Zwolan, Kileney, & Telian, 1996) en muziek te waarderen (Fuller et al., 2013).

In 2008 deden Yoshida en collaga’s onderzoek naar de effecten van late implantatie bij 8 vroegdove oraal op-
gevoede Japanse volwassenen die tussen hun 18e en 29e jaar een Cl kregen. De hoordrempel van geluid (pure
toon) en spraakdiscriminatie namen toe. Ook in dit onderzoek wordt benadrukt dat er goed moet worden ge-
keken naar de indicaties voor een Cl: de leeftijd zou ook volgens deze auteurs geen exclusiecriterium mogen zijn
voor cochleaire implantatie. Voor sommige vroegdove volwassenen zou implantatie ook op latere leeftijd wel
degelijk tot positieve uitkomsten kunnen leiden. Moody-Antonio en collega’s (2005) keken naar de resultaten op
het vlak van auditieve, visuele en audiovisuele spraakperceptie bij 8 vroegdove volwassenen die tussen het 18e
en 55e levensjaar een implantaat kregen (zie Tabel 5).

Zie bijlage 3: 'Vervulde en onvervulde behoeftes van vijf laat geimplanteerde vroegdoven uit Spence (2015)".
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Tabel 5. Spraakperceptie na implantatie bij 8 vroegdove volwassenen uit Moody-Anto-
nio et al. (2005)

Modaliteit(en) Gemiddelde Range
Auditief 5,2% 0-49,4%
Visueel 25,9% 12,7 -58,1%
Audiovisueel 50,7% 16,5-90,8%

Hoewel de gemiddelde spraakperceptie op basis van (alleen) het auditieve signaal slechts 5,2% bedroeg, deden
7 van de 8 onderzochte vroegdoven het relatief goed in de audiovisuele conditie. Bij 3 vroegdoven was spraak-
perceptie van de gecombineerde conditie zelfs hoger dan de opgetelde resultaten van de auditieve en visuele
conditie. Deze resultaten suggereren dat het implantaat in het bijzonder meerwaarde heeft wanneer auditieve
en visuele informatie gecombineerd wordt. Ook Caposecco, Hickson en Pedley (2012) deden onderzoek naar de
spraakperceptie van 38 vroegdove volwassenen die op latere leeftijd een implantaat kregen en vergeleken de
situatie voor en na implantatie. Het ging om volwassenen die tussen het 14e en 65e levensjaar werden geimplan-
teerd en oraal waren opgevoed. Van de deelnemende vroegdoven was er bij 19 doven sprake van een ernstig
tot zeer ernstig bilateraal gehoorverlies voor de 1e verjaardag, bij 9 doven was er sprake van een ernstig tot zeer
ernstig bilateraal gehoorverlies tussen het 1e en het 3e levensjaar en bij 10 doven was er sprake van een bilateraal
progressief hoorverlies dat na het 3e levensjaar ernstig tot zeer ernstig bevonden werd. Van alle onderzochte
vroegdoven vond 90% dat het veel makkelijker was om spraak met visuele informatie te begrijpen met behulp
van het implantaat en 100% gaf aan tevreden te zijn met het implantaat. Net als in eerdere studies werden er
grote verschillen gevonden tussen doven. De meeste variatie (63%) werd verklaard door de modaliteit van com-
municeren in de jeugd, de aard van het gehoorverlies (stabiel of progressief) en hoe lang er gebruik was gemaakt
van een hoorhulpmiddel voor het geimplanteerde oor. Spraakperceptie was het beste wanneer in de jeugd orale
communicatie was gebruikt, er sprake was van een progressief verlies en een hoorhulpmiddel gebruikten voor
het geimplanteerde oor tot aan de operatie.

Latere implantatie zou bij vroegdove volwassenen met een gesproken taalontwikkeling een impact kunnen heb-
ben op het totale functioneren. In een pilotstudie van Jeffs et al. (2015) naar de ervaringen van 8 vroegdoven
die in de volwassenen leeftijd een Cl kregen gaven alle vroegdoven in semi-gestructureerde interviews aan profijt
te hebben gehad van het Cl op het vlak van identiteitsvorming, horen en op het vlak van emotioneel welzijn. Er
zijn nog geen onderzoeken gepubliceerd die ingaan op de geestelijke gezondheid van vroegdoven die op latere
leeftijd een Cl kregen.

Conclusies

Late implantatie kan voor sommige vroegdoven het functioneel horen verbeteren en het makkelijker maken
om spraak te verstaan wanneer zowel auditieve als visuele informatie beschikbaar is. De effecten zijn meestal
minimaal en met grote moeite verkregen. De resultaten gelden bovendien lang niet voor alle vroegdoven; bij
volwassenen is een gesproken taalontwikkeling één van de voorwaarden om Uberhaupt in aanmerking te ko-
men voor het plaatsen van een Cl.

Tabel 4c. Hulpbronnen
Determinant Thema

Hulpbronnen ¢ «Gezondheid (mate van belemmering)
¢ Opleiding

o Werk

* Inkomen

o Zelfredzaamheid
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3.3.2 Opleiding

Geletterdheid

In Nederland zijn er maar enkele onderzoeken gedaan naar het lezen van dove volwassenen (Langendoen &
Huisman, 2013; Pattenier & van Doeveren, 2010). Er zijn geen precieze cijfers bekend. Pattenier en van Doeveren
(2010) geven aan dat er veel volwassen doven in Nederland zijn die niet voldoende Nederlands kunnen lezen
en schrijven om toegang te hebben tot informatie en zich makkelijk uit te kunnen drukken. In een beschrijvend
onderzoek van GGMD bij 23 volwassen doven met ambulante woonbegeleiding bleken 22 mensen een lage
beheersing van de Nederlandse taal te hebben en een beperkte woordenschat (Langendoen & Huisman, 2013).
Zij waren slechts in staat om losse woorden en korte zinnetjes te lezen en schrijven. Volgens Langendoen en
Huisman (2013) was het taalniveau, waaronder het tekstbegrip, dermate laag dat er sprake was van functioneel
analfabetisme. Zij betwijfelden hierdoor de mogelijkheden tot zelfredzaamheid in de maatschappij en in arbeids-
situaties. Kentalis, Dovenschap en GGMD doen momenteel onderzoek naar leesprofielen (Kruidenier, 2001) bij
vroegdove volwassenen in Nederland. Zij brengen in kaart met welke leesvaardigheden zij in meer en in mindere
mate moeite hebben en waar hun behoeften liggen als het gaat om interventie.

In het beperkte buitenlandse onderzoek naar de geletterdheid van vroegdove volwassenen worden grote ver-
schillen gevonden in de leesvaardigheid. LaVigne en Vernon (2003) keken in Amerikaans onderzoek naar het
leesniveau van vroegdove gebarentaalgebruikers met een diploma in het hoger onderwijs. Zij schatten dat on-
geveer 30% een zwakke gebarentaalvaardigheid had en op het niveau van groep 5 las, 60% vaardig was in
gebarentaal en las op een niveau variérend van groep 4 tot aan groep 7, en slechts 10% was in staat om zowel
vloeiend te gebaren, als vloeiend te lezen. Zazove, Meador, Reed en Gorenflo (2013) vonden ook verschillen in
het leesniveau van dove volwassenen (18-97 jaar) op een test van het begrip van grammaticale structuren. Zij
scoorden gemiddeld op het niveau van groep 8, maar scores varieerden van het niveau van begin basisonderwijs
tot eind voortgezet onderwijs. Uit een multivariate analyse bleek dat een hoger inkomen en het hebben van
een diploma in het hoger onderwijs samenging met een hoger leesniveau. Ook in onderzoek van Bélanger en
collega’s werd een grote variatie in de leesniveaus van dove volwassenen gevonden, uiteenlopend van groep 3
basisonderwijs tot eind middelbare school (Bélanger, Baum, & Mayberry, 2012). In ander onderzoek bij dove
volwassenen (20-45 jaar) werden dove lezers ingedeeld in een groep zwakke lezers en een groep goede lezers.
De zwakke lezers lazen gemiddeld op het niveau van groep 8 en de goede lezers op het niveau van de vierde
klas van het voortgezet onderwijs (Bélanger, Mayberry, & Rayner, 2013; Bélanger & Rayner, 2013). In elk van de
onderzoeken lag de gemiddelde leesvaardigheid van doven onder die van horenden.

Over de leesvaardigheid van volwassen vroegdoven is weinig bekend, maar naar het lezen van vroegdove kin-
deren is wel veel onderzoek gedaan. De meerderheid heeft grote moeite om een leeftijdsadequaat leesniveau te
bereiken (Allen, 1986; Easterbrooks & Béal-Alvarez, 2013; Mayer, 2007; Traxler, 2000; Vermeulen et al., 2007,
Wauters, 2005). Aan het eind van de middelbare school is het gemiddelde leesniveau vergelijkbaar met dat van
horende 9- tot 10-jarigen (Qi & Mitchell, 2010; Traxler, 2000; Wauters, 2005; Paul, 1998). Bowe (2003) schat
dat één op de vier dove studenten slaagt met een leesleeftijd van 8 jaar of lager.

Conclusies

Het is niet duidelijk welk deel van de Nederlandse vroegdove volwassenen voldoende kan lezen en schrijven om
toegang te hebben tot informatie en zich makkelijk uit te kunnen drukken. Onderzoek naar leesprofielen van
vroegdove volwassenen en naar de behoefte als het gaat om interventie is gaande. In internationaal onderzoek
wordt er een grote variatie gevonden in de leesniveaus van dove volwassenen. Uit onderzoek bij vroegdove
kinderen leren we dat de meerderheid grote moeite heeft om een leeftijdsadequaat leesniveau te bereiken.
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Rekenen

Waar Nederlandse vroegdoven staan op het vlak van rekenen is niet bekend. Amerikaans onderzoek geeft een
globale indruk van wat we mogen verwachten op het vlak van rekenen. Nunes (2004) rapporteerde een vertra-
ging van ongeveer 3 jaar op het vlak van rekenen bij doven in het hoger onderwijs, ondanks een normale non-
verbale intelligentie'®. Op twee residentiéle scholen bleken leerlingen met een gehoorverlies naast lezen ook op
het vlak van wiskunde achter te lopen op horende leeftijdsgenoten (Lollis & LaSasso, 2008). Op het vlak van lezen
en rekenen laat ook de studie van Newman, Wagner, Cameto, & Knokey (2009) een grote variatie in uitkomsten
zien (zie Tabel 6). In het onderzoek wordt niet beschreven hoe deze resultaten relateren aan de hoorstatus.

Tabel 6. Achterstand op het vlak van lezen en rekenen in een steekproef van 510 doven
en slechthorenden in Amerika in de leeftijd van 21 tot 24 jaar uit Newman et al. (2009)

Achterstand Lezen Rekenen
Minder dan 1 klas/groep 19 % 22 %

1 tot 2.9 klassen/groepen 13 % 18 %

3 tot 4.9 klassen/groepen 35% 38 %

5 of meer klassen/groepen 33% 23 %
Totaal 100% 101%*

*1% te veel door afronding

Noot: Samengesteld op basis van “The post-high school outcomes of youth with disabilities up to
four years after high school: A report from the National Longitudinal Transition Study-2 (NLTS-2).”,
door L. Newman, M. Wagner, R. Cameto, & A. Knokey, 2009, Menlo Park, CA: SRI.

Conclusies

We weten niet hoe het staat met het rekenniveau van Nederlandse vroegdove volwassenen. Enkele buiten-
landse studies laten zien dat er een grote variatie kan zijn in uitkomsten, maar dat doven ook op het vlak van
wiskunde typisch gezien achterlopen op horende leeftijdsgenoten.

Hoogst behaalde opleiding

We hebben geen informatie kunnen vinden over de hoogst behaalde opleiding van Nederlandse vroegdoven.
Hoewel er voor horenden over ‘lifelong learning’ wordt gesproken is onderwijs voor doven in Nederland vanaf
de 30e verjaardag niet meer toegankelijk vanwege een gebrek aan toegankelijke informatie en het ontbreken
van tolkvoorzieningen (Dovenschap et al., 2015). Aangenomen dat een aanzienlijke groep dove volwassenen niet
goed kan lezen bevelen experts aan om teksten voor deze groep (in samenwerking met doven of slechthorenden
zelf) op het leesniveau van groep 5 of lager te schrijven (Barnett, McKee, Smith, & Pearson, 2011; Pollard et al.,
2009).

Om de kans te verkleinen om in een beroep terecht te komen dat beneden het opleidingsniveau ligt, adviseren
Appleman en collega’s (2012) aan doven om de hoogst mogelijke opleiding na te jagen, een academische oplei-
ding te verkiezen boven een beroepsopleiding en continu kennis en vaardigheden te blijven opdoen. Verschillen-
de buitenlandse onderzoeken concluderen dat doven vaker een lagere opleiding behalen dan horenden (Anon,
2006; Barnartt & Christiansen, 1996; MaclLeod-Gallinger, 1992; Rydberg, Coniavitis-Gellerstedt, & Danermark,
2009). Stinson en Walter (1992) vonden dat 70% van de dove en slechthorende studenten die starten met een
hogeschoolopleiding voortijdig stopten. In Amerika gebruikten Blanchfield, Feldman, Dunbar en Gardner (2001)
drie nationaal representatieve datasets met data van 1988 tot 1995 om de prevalentie van een ernstige tot zeer
ernstige gehoorbeperking te bepalen en om de demografische gegevens op het vlak van opleiding en werk voor
mensen met een dergelijke gehoorbeperking samen te vatten.

3 Voor een samenvatting van het onderzoek naar de intelligentie van doven en slechthorenden zie Vernon (2005) voor een review.
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De cijfers laten duidelijk zien dat mensen met een ernstige tot zeer ernstige gehoorbeperking minder hoog zijn
opgeleid dan de horende bevolking. Van de totale Amerikaanse bevolking had 18,7 % geen middelbareschool-
diploma gehaald. Dit gold voor 44,4 % van de mensen met een ernstige tot zeer ernstige gehoorbeperking.
Van degenen die wel een diploma hadden gehaald had 59,9 % van de Amerikaanse bevolking en 45,8 % van
de mensen met een ernstige tot zeer ernstige gehoorbeperking geen vervolgopleiding gedaan. Van de totale
horende bevolking had 12,8% een hogeschooldiploma gehaald tegenover slechts 5,1% van degenen met een
ernstige tot zeerernstige gehoorbeperking. Een universitaire opleiding werd behaald door 9,2% van de horende
bevolking en 4,8% van de doven of slechthorenden. In Lang (2002) bleek slechts 25% van de dove en slechtho-
rende studenten die waren toegelaten tot een hogere opleiding een diploma te behalen.

In 2001 is het Ministerie van Onderwijs van Amerika landelijk gestart met het verzamelen van longitudinale infor-
matie over gehandicapte burgers in de transitie van school naar werk (Newman et al., 2009; Wagner et al., 2005;
Wagner, Newman, Cameto, & Levine, 2005; Wagner et al., 2006). Van 2001 tot en met 2009 is er elke twee
jaar een enquéte uitgezet bij de jongeren zelf of bij hun ouders/verzorgers. In het rapport van 2009 beschrijven
Newman en collega’s (onder meer) de situatie van 510 dove en slechthorende jongeren tussen de 21 en 24 jaar
(M = 23,5). Van deze groep was 51% man en 49% vrouw. In 65% van de gevallen was er sprake van een ern-
stig gehoorverlies, in 28% van een matig verlies en in 7% van een mild verlies. In deze nationaal representatieve
groep was het slaagpercentage van de middelbare school 93,1% en 66,5% was bezig met een vervolgopleiding.
In 29,7 % van de gevallen was er al een diploma behaald. Hoewel deze positieve cijfers mogelijk duiden op een
verbetering van het onderwijs aan mensen met een gehoorverlies, kan het ook zijn dat het includeren van men-
sen meten matig en mild verlies zorgt voor een vertekend beeld. Cijfers over de hoogst behaalde opleiding van
vroegdoven zijn niet beschikbaar.

Walter en Dimyer (2013) rapporteerden dat het percentage doven en slechthorenden dat de hogeschool af-
maakte in Amerika met een factor 4 is toegenomen tussen 1972 en 2010. Zij suggereren dat deze groei te dan-
ken is aan een aanzienlijke toename aan diensten die de toegang tot onderwijs voor mensen met een beperking
vergroten. Een groter percentage slechthorende studenten heeft tevens de middelbare school afgerond in 2010
in vergelijking met 1972. Het percentage dove en slechthorenden dat de middelbare school niet afmaakte nam
met bijna tweederde af (zie Tabel 7).

Tabel 7. Vergelijking hoogst behaalde opleiding van doven en slechthorenden 1972 en
2010 uit Walter en Dimyer (2013)

Hoogst behaalde opleiding 1972 2010
(Schein & Delk, 1974, p. 58) | (American Community Survey, 2010)
Geen middelbareschooldiploma | 53,3% 20,1%
Middelbareschooldiploma 34,7% 33,0%
Starten met hogeschool 5,6% 23,5%
Hogeschooldiploma 6,4% 23,3%
Totaal 100% 99,9% (door afronding)

Noot: Bewerking van “The effect of education on the occupational status of deaf and hard of hearing 26-to-
64-year-olds” (p. 42), door G.G. Walter, & R. Dirmyer, 2013, American annals of the deaf, 158(1), 41-49.
Copyright 2013 bij Gallaudet University Press.

Conclusies

Informatie over de hoogst behaalde opleiding van Nederlandse vroegdoven ontbreekt. Op basis van de onder-
zoeksresultaten uit de internationale literatuur mogen we verwachten dat vroegdoven gemiddeld minder hoog
zijn opgeleid dan de horende bevolking. Net als in Amerika heeft het Nederlandse onderwijs in vergelijking
met 30 jaar geleden een aanzienlijke toename aan diensten gezien die de toegang tot onderwijs voor mensen
met een beperking vergroten. Naar verwachting zullen er relatief meer mensen zijn die een opleiding hebben
afgemaakt dan 30 jaar geleden.
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Samenvatting

In het beperkte onderzoek naar de geletterdheid van vroegdove volwassenen worden grote verschillen ge-
vonden in de leesvaardigheid. In elk van de onderzoeken lag de gemiddelde leesvaardigheid van vroegdove
volwassenen onder die van horenden. Ook op het vlak van rekenen is er gemiddeld genomen een vertraging.
Doven hebben gemiddeld vaker een lagere opleiding behaald dan horenden en lijken vaker voortijdig af te
haken. De toegankelijkheid van het onderwijs speelt hierin een rol.

Tabel 4c. Hulpbronnen

Determinant Thema

Hulpbronnen e «Gezondheid (mate van belemmering)
e «Opleiding

o Werk

® Inkomen

o Zelfredzaamheid

3.3.3 Werk

Arbeidsparticipatie door doven

Van de 179 dove ondervraagde vroegdove volwassen in het onderzoek van Breed en Swaans-Joha (1986) had
ruim 60% een betaalde baan, was 10% ziek of afgekeurd, 7% werkloos en 5% gepensioneerd. In totaal ver-
zorgde 69% zelf het huishouden. In het onderzoek vertoonde de inkomensverdeling geen afwijkend beeld in
vergelijking met horenden. Bijna 60% voelde zich prettig op het werk met de horende collega’s, 19% voelde
zich onprettig en 23% zat daar tussenin. Slechts 16% dacht hogerop te kunnen komen in zijn werk. Degenen
die dachten niet hogerop te kunnen komen, weten dit aan hun doofheid (40%), aan communicatieproblemen
(20%), onvoldoende opleiding (16%) en onwil van de baas (8%). In opdracht van het Platform Auditieve Beper-
king en Werk deden Josten, Korver en de Lange (2007) een onderzoek naar de arbeidsmarktpositie van Dove
volwassenen in Nederland. Tot op dat moment waren er nog geen cijfers beschikbaar over de arbeidsdeelname
van doven en zwaar slechthorenden in Nederland. Grondige verkenning van de problematiek bevestigt het beeld
dat de arbeidsmarktpositie van doven en zwaar slechthorenden slechter is dan die van horenden.

Het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS) heeft op verzoek cijfers aangeleverd uit het Periodiek Onderzoek
Leefsituatie over de arbeidsdeelname van personen met gehoorproblemen in de leeftijd van 15 tot 64 jaar (Fre-
nken & van den Berg, geciteerd in Josten, Korver en de Lange, 2007). Het gaat om face-to-face interviews die
jaarlijks in Nederland worden gehouden. Uit de steekproef van het CBS komt naar voren dat de arbeidsdeelname
van personen met gehoorproblemen lager lag dan de arbeidsdeelname van personen zonder gehoorproblemen
(45% versus 65%) door het percentage arbeidsongeschikten (20% versus 4%). Het percentage werklozen (3-
4%) lag niet hoger. Doven en zwaar slechthorenden zullen naar alle waarschijnlijkheid een nog ongunstigere
arbeidsmarktpositie hebben dan de totale groep personen met gehoorproblemen.

Het hebben van werk speelt een belangrijke rol in de ontwikkeling van het zelfbeeld en een gevoel van orde
(Pierce & Gardner, 2004). Chronische werkloosheid, ondergekwalificeerd werk en het verliezen van een baan
zijn voor vele dove volwassenen een probleem (Clausen, 2003; Hogan et al., 2009; Punch, Hyde, & Creed, 2004;
Rosengreen, Saladin, & Hansmann, 2009; Royal National Institute of Deaf People, 2000/2002). Overal ter wereld
hebben Doven gemiddeld een lagere socio-economische status in vergelijking met de rest van de bevolking (bijv.
Conama & Grehan, 2001; Conroy, 2006; Haualand & Allen, 2009). Bosco-Conama (2013) noemt als oorzaak
dat de maatschappij niet bereid is om het verschil te compenseren met voorzieningen en dat horenden geloven
dat doven niet in staat zijn om meer te bereiken door hun “handicap” (Ladd, 2003; Emery, 2009). Zij wijzen op
discriminatie en nadeel door een negatieve kijk op doofheid die voortkomt uit historische, medische en religieuze
factoren. Het communiceren op de werkvloer vraagt inspanning van zowel de horende werkgever en horende
collega’s als van de dove (Josten, Korver & de Lange, 2007).
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Conclusies

Een relatief groot percentage van de steekproef van Breed en Swaans-Joha (1986) had een betaalde baan
(ruim 60%). Op basis van recentere onderzoeken is echter de verwachting dat de arbeidsdeelname vroegdove
volwassenen in Nederland lager ligt dan de arbeidsdeelname van personen met een typisch gehoor. Er zou
moeten worden nagaan of werkgevers bereid zijn om de voorzieningen te realiseren die vroegdoven nodig
hebben om te kunnen participeren.

Beroepsadviezen en kansen

Verschillende studies in het buitenland gaan in op de adviezen die ouders en leerkrachten aan dove jongeren
geven ten aanzien van de voorbereiding op verschillende beroepen (zie Decaro, Mudgett-Decaro en Dowaliby
(2001) en Punch, Hyde en Creed (2004)). Horenden krijgen over alle beroepsgroepen een bredere reeks van
banen aanbevolen dan doven door overwegingen op het vlak van communicatie en veiligheid. Vereisten op het
vlak van communicatie worden gezien als een belangrijke reden om een dove een bepaald beroep af te raden.
Of er sprake is van discriminatie is niet duidelijk. Welsh en Foster (1991) merken op dat de keuze uit verschillende
banen groter is en het makkelijker is om een baan te vinden wanneer je hoger bent opgeleid dan wanneer je
lager bent opgeleid. Amerikaans onderzoek toont aan dat doven in alle onderzochte beroepen vertegenwoor-
digd zijn (EI-Khiami 1993; Schroedel & Geyer, 2000), maar dat ze vaker een beroep hebben waar weinig scholing
voor nodig is (Capella 2003; MacLeod-Gallinger 1992; Welsh & MacLeod-Gallinger, 1992). Horenden hebben
naar verhouding aanzienlijk vaker een positie waarvoor je hoog opgeleid moet zijn dan doven (Capella 2003;
Welsh & MaclLeod-Gallinger, 1992). Het aantal doven met een professioneel beroep of een managementpositie
steeg tussen 1972 en 1991 (Barnartt & Christiansen, 1996) en tussen 1989 en 1999 (Schroedel & Geyer's, 2000).
In beide gevallen werd de stijging geassocieerd met een toename van het aantal hoger opgeleiden onder de
dovenpopulatie. Andere studies bevestigen dat het onderwijsniveau het soort beroep beinvloedt (Capella 2003;
MacLeod-Gallinger 1992; Welsh & Foster 1991; Welsh & MaclLeod-Gallinger 1992).

Onderzoek in Bosnié Herzegovina liet een significant verschil zien tussen de verwachte en daadwerkelijk uitge-
oefende beroepen van doven; de keuze bleek voor doven beperkt te zijn tot een aantal beroepen en de meeste
mensen waren niet blij zijn met het beroep dat ze beoefenen (Ahmetovic, 2011). Ongeacht de behaalde oplei-
ding en het type opleiding waren de meeste doven werkloos of werkten ze buiten hun eigen vakgebied. Deze
resultaten komen overeen met eerder onderzoek waarin doven aangeven dat ze onterecht naar een select aantal
banen worden geleid (llickovic, 1999, geciteerd in Ahmetovic, 2011). In Israélisch onderzoek wordt gerappor-
teerd dat jongere doven hun ambities hadden bijgesteld. Voor vrouwen gold dit nog sterker Weisel & Cinamon,
2005). Werkloosheid en ondergekwalificeerd werk zorgen voor frustratie en een gevoel van hulpeloosheid.

Verschillende internationale onderzoeken laten zien dat doven en slechthorenden zijn ondervertegenwoordigd in
professionele beroepen en in management en zijn oververtegenwoordigd in de zogenaamde "blue-collar’ beroe-
pen (fabriekswerkers, arbeiders en boeren) (Bullis, Bull, Freeburg, & Sendelbaugh, 1990; Hyde & Power, 1992;
Schein & Delk, 1974; Schildroth, Rawlings, & Allen, 1991). Doven zouden vaker een baan hebben beneden hun
kunnen (Anon, 2006). In Schroedel en Geyer (2000) bleek dat 13,5 % van de bevolking in de Verenigde Staten
een hogere opleiding had afgerond dan noodzakelijk was voor het werk dat ze deden. Volgens Schroedel en
Geyer kan dit een teken zijn van discriminatie. Mensen met een beroepsopleiding liepen een groter risico om in
deze situatie terecht te komen, dan mensen met een algemene opleiding. Schoolverlaters zonder hogere oplei-
ding, beroepsopleiding of stage zijn kwetsbaar voor marginalisering op de arbeidsmarkt. Een opleiding kan de
kans dat doven en slechthorenden stoppen met werken en afhankelijk worden van overheidsgelden verkleinen:
het verkleint de kans dat op discriminatie op de werkvloer en werkt als mechanisme om sociale gelijkheid te
bevorderen (Walter & Dirmyer, 2013). Voor schoolverlaters met een slecht betaalde parttime baan of tijdelijk
werk is het moeilijk om uit de cyclus te komen van afwisselende periodes van parttime werk en werkloosheid (zie
Punch, Hyde & Creed, 2004).
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Conclusies

Het is niet duidelijk of vroegdoven in Nederland in specifieke beroepsgroepen terechtkomen. Vereisten op het
vlak van communicatie worden gezien als een belangrijke reden om een dove een bepaald beroep af te raden.
Of er sprake is van discriminatie is niet duidelijk. Mogelijk is er voor vroegdoven een groter verschil tussen de
verwachte en daadwerkelijk uitgeoefende beroepen.

Samenvatting

De arbeidsdeelname van doven en zwaar slechthorenden ligt gemiddeld lager dan die van horenden. De
inspanning die het communiceren vraagt, vergt veel van zowel de horende werkgever en horende collega’s
als de dove. De vereisten op het vlak van communicatie worden gezien als een belangrijke reden om een
dove een bepaald beroep af te raden. Of er sprake is van discriminatie is niet duidelijk. Een belangrijke vraag
is in hoeverre werkgevers bereid zijn voorzieningen te treffen die doven in staat stellen om op het werk de
competitie aan te gaan met horende collega’s. Hoewel het onderwijsniveau een belangrijke rol lijkt te spelen
bij het krijgen van werk is er bij doven vaker sprake van ondergekwalificeerd werk.

Tabel 4c. Hulpbronnen
Determinant Thema

Hulpbronnen ¢ «+Gezondheid (mate van belemmering)
e «/Opleiding

o ' Werk

¢ Inkomen

o Zelfredzaamheid

3.3.4 Inkomen
Er zijn geen inkomensgegevens bekend van Nederlandse vroegdove volwassenen.

Blanchfield en collega’s (2001) vergeleken het inkomen van het gemiddelde Amerikaanse gezin met dat van dove
en slechthorende burgers. Van de horende gezinnen verdiende 26% jaarlijks tussen de 10.000 en 24.999 dollar
en verdiende 29% 50.000 dollar of meer, tegenover respectievelijk 28% en 14% van de doven en slechthoren-
den. Crissey (2009) toont aan dat er onder de Amerikaanse bevolking een significant verschil bestaat tussen het
inkomen van doven en het inkomen van horenden. In Australié worden vergelijkbare uitkomsten beschreven:
hoger opgeleide doven verdienen minder dan horenden met een vergelijkbare opleiding (zie Winn, 2007 voor
een review). Sommige mensen suggereren dat er een correlatie is tussen inkomen en gehoorverlies. Hoe dover
je zou zijn, hoe minder waarschijnlijk dat je een goed inkomen zou hebben. Jones (2004) vond geen bewijs voor
deze stelling. In zijn onderzoek was er wel een trend dat doven minder verdienden, maar dat kwam door het
ontbreken van een diploma en niet door de doofheid.

Walter en Dimyer (2013) verwijzen naar een onderzoek van Walter, Clarcg en Thompson (2002) waarin doven
die een hogeschool- of universiteitsdiploma haalden hun hele werkende leven significant meer bleken te verdie-
nen (naar schatting 68% meer bij een bachelordiploma en 29% meer bij een propedeusediploma) en minder
lang een beroep hoefden te doen op overheidsuitkeringen dan doven die geen diploma haalden. (Dit geldt
overigens ook voor horenden.) Een brede groep doven en slechthorenden zou er profijt van kunnen hebben
wanneer ze investeren in een hogere opleiding, mits ze deze afronden. Individuen die voortijdig stopten gingen
er financieel niet op vooruit in vergelijking met de mensen die nooit aan een opleiding waren begonnen. Schley
et al. (2011) keken naar de economische situatie van doven en slechthorenden die van de National Technical
Institute for the Deaf (NTDI, Rochester, USA) afstudeerden tussen 1970 en 2006, en keken naar behaalde ho-
gere opleidingen, inkomen, werkloosheid en de transitie uit sociale zekerheidsprogramma’s van de overheid. De
data bevestigen eerdere bevindingen dat het behalen van een hogeschooldiploma samengaat met een betere
economische situatie.
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Conclusies

Amerikaans en Australisch onderzoek suggereert dat hoger opgeleide doven minder verdienen dan horenden
met een vergelijkbare opleiding. Het behalen van een hogeschooldiploma gaat samen met een betere economi-
sche situatie. Individuen die voortijdig stoppen gaan er financieel niet op vooruit in vergelijking met de mensen
die nooit aan een opleiding zijn begonnen. In onderzoek naar het inkomen van vroegdoven in Nederland zou
er moeten worden gekeken naar de relatie tussen de behaalde en onafgeronde opleiding, werkloosheidscijfers
en afhankelijkheid van een overheidsuitkering.

Tabel 4c. Hulpbronnen

Determinant Thema
Hulpbronnen ¢ «+Gezondheid (mate van belemmering)
e «/Opleiding
o ' Werk
® «/Inkomen
¢ Zelfredzaamheid

3.3.5 Zelfredzaamheid

Barriéres bij de verwerving van levensvaardigheden

Omdat overheidsbeleid steeds sterker is gericht op de zelfredzaamheid en de eigen verantwoordelijkheid van
mensen, beschouwt het SCP de mate waarin mensen over de vaardigheden beschikken om zelfredzaam te zijn
als een hulpbron. Hoe groter de zelfredzaamheid, hoe beter de leefsituatie zal zijn. Het is niet vanzelfsprekend
dat de gemiddelde zelfredzaamheid van Nederlandse vroegdove volwassenen hetzelfde is als die van de alge-
mene bevolking. Om hier uitspraken over te kunnen doen is er meer onderzoek nodig.

Doven stuiten in vergelijking met mensen zonder gehoorbeperking op barriéres bij het opbouwen van een onaf-
hankelijk leven. Mensen kunnen onzeker en minder assertief worden wanneer de communicatie met hen struc-
tureel tot een minimum wordt beperkt. Ze leren dat het normaal is dat er dingen gebeuren zonder aankondiging
en dat ze niet in staat zijn de situatie te beinvloeden (Smeijers, Ens-Dokkum, Van den Bogaerde, & Oudesluys-
Murphy, 2011). Het verwerven van levensvaardigheden door doven kan daarnaast worden belemmerd door:

e Lagere verwachtingen op school waardoor ze minder verantwoordelijkheden krijgen. Hierdoor leren ze
niet met verantwoordelijkheden om te gaan en zijn ze niet goed voorbereid op de transitie naar een vol-
wassen leven (Marschark & Spencer, 2009; Clark & Scheele, National Deaf Children’s Society, 2008).

e Barriéres bij incidenteel leren (Calderon & Greenberg, 2005, p. 178) waardoor ze niet in staat zijn om tijdig
wereldkennis te verwerven (Powers, Gregory and Thoutenhoofd, 1998).

e Slechte/beperkte communicatie door een gebrek aan aanmoediging om gebarentaal te leren (zie ook
Knoors & Marschark, 2014).

e ‘Learned helplessness’, ofwel aangeleerde hulpeloosheid. Het kost de ouder, verzorger of leerkracht
minder moeite om taken van het kind over te nemen dan om te praten over wat er moet gebeuren. Dit
leidt tot een cyclus van aangeleerde hulpeloosheid. Ouders, leraren en zorgverleners nemen routinetaken
en verantwoordelijkheden tot op een laag niveau van jonge doven over, waardoor doven zelf afhankelijk
en machteloos raken en in een staat van aangeleerde hulpeloosheid geraken (National Deaf Children’s
Society, 2008; Seligman, 1975, geciteerd in Clark en Scheele (n.b.) en Tijsseling, 2006).

e Gemiddeld lage geletterdheid en gecijferdheid (zie ook sectie 3.3.2: ‘Opleiding’). Bij lage geletterdheid

en gecijferdheid kunnen media onvoldoende worden geraadpleegd, formulieren niet worden ingevuld en
is toegang tot informatie beperkt. Om een beroep te kunnen doen op basisdiensten moet men om hulp
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vragen, wat de afhankelijkheid en machteloosheid versterkt. Met name mensen die de voorzieningen
die dit tegen proberen te gaan niet kennen zijn afhankelijk van familieleden, maatschappelijk werkers en
zorgverleners.

Onderzoek focust met name op de hiergenoemde barriéres (voor een review zie Stewart et al., 2013) en maar
gaat niet in op de impact van deze barriéres op het maatschappelijk leven.

Conclusies

We mogen er niet zonder meer vanuit gaan dat Nederlandse vroegdove volwassenen dezelfde zelfredzaam-
heidsvaardigheden bezitten als horende landgenoten. Doven stuiten in vergelijking met mensen zonder ge-
hoorbeperking op barriéres bij het opbouwen van een onafhankelijk leven. Voor vroegdoven zijn assertiviteit,
het om kunnen gaan met verantwoordelijkheden, de verwerving van wereldkennis, communicatieve vaardig-
heid, onafhankelijkheid, geletterdheid en gecijferdheid belangrijke facetten van zelfredzaamheid.

Aspecten van transitie

Verschillende aspecten van zelfstandigheid worden belicht in onderzoek naar de transitie van de schoolperiode
naar een onafhankelijk leven. In 2009 onderzocht Janus het effect van een beperking op vier aspecten van
transitie: het vinden van een fulltime baan, het verkrijgen van een zelfstandige woning, trouwen en het krijgen
van kinderen. Op 26-jarige leeftijd waren jongvolwassenen met visuele beperkingen, auditieve beperkingen,
spraakbeperkingen of andere beperkingen minder vaak in staat de vier aspecten van transitie te bereiken dan
mensen zonder beperkingen. Bowe (2003) benoemde vijf verschillende vaardigheden die doven en slechthoren-
den zouden moeten beheersen om zelfstandig te kunnen leven voér ze de middelbare school verlaten: sociale
vaardigheden, vaardigheden om een rijbewijs te kunnen halen, communicatieve vaardigheden, de vaardigheid
om realistische doelen te stellen en mondigheid. Volgens Bowe (2003) wordt bij doven zoveel tijd wordt besteed
aan het halen van examens dat zij de kans niet krijgen om deze belangrijke vaardigheden onder de knie te krij-
gen. Een punt van discussie is de stelling dat er in de schoolleeftijd expliciet aandacht moet worden besteed aan
de ontwikkeling van zelfredzaamheid. Dotter (2013b) wijst op het belang van functionele geletterdheid en het
hebben van een leeftijdsadequaat taalniveau. De doelen van reguliere scholen zouden volgens Dotter (2013b)
niet aansluiten bij de onderwijsbehoefte van de meeste dove en slechthorende kinderen. Ondanks het feit dat ze
bij het slagen een formele verklaring krijgen van de school waarin staat dat zij de algemene educatieve leerdoelen
hebben behaald, zouden jongvolwassenen van 16 jaar en ouder volgens Dotter bij de transitie naar het werkende
leven voor 50% uit functionele analfabeten te bestaan (in vergelijking met 5% bij horenden), zou 20% over de
competenties van 10-jarige horenden beschikken en zou er slechts bij 2,5% sprake van een leeftijdsadequaat
taalniveau. Dotter verwijst naar vergelijkbare resultaten uit een studie van Holzinger en collega’s in 2006: slechts
10% van de onderzochte studenten in deze studie zouden het gemiddelde competentieniveau van horende
leeftijdsgenoten hebben behaald (zie Dotter, 2013b).

Het is nog niet duidelijk of (reguliere) diensten die ten doel stellen om de transitie naar een onafhankelijk leven
te vergemakkelijken hierin een uitkomst kunnen bieden. In Dublin (lerland) onderzocht Mathews (2015) bij een
vijftal doven over welke levensvaardigheden ze beschikten na deelname aan een trainingsprogramma gericht
op het vergroten van de zelfredzaamheid voor dove schoolverlaters. Het trainingsprogramma werd aangebo-
den in drie verschillende vormen: fulltime residentieel, parttime niet-residentieel en er was een flexibel aanbod
door deelname aan sociale evenementen. Vijftien vaardigheden werden geévalueerd: geldbeheer, eten, uiterlijke
verzorging en hygiéne, gezondheid, woning, huishouden, vervoer, opleiding, het zoeken naar een baan, het
behouden van een baan, noodgevallen en veiligheid, kennis van diensten in de samenleving, interpersoonlijke
vaardigheden, kennis van de eigen rechten, zwangerschap en ouderschap. Hoewel de jongeren na het volgen
van het trainingsprogramma verschillende van deze vaardigheden hadden verworven is het programma na een
periode van 2 jaar door een gebrek aan financieringsbronnen gestopt. Mathews (2015) is van mening dat regu-
liere voorzieningen voor het verwerven van onafhankelijke levensvaardigheden niet de expertise hebben om met
dove volwassen te werken en inclusie van doven mogelijk te maken. De zorgverleners van deze diensten zijn over
het algemeen niet Deaf-aware en gebruiken geen gebarentaal. Mathews stelt dat doven die een beroep doen op
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deze diensten door de beperkte expertise bij zorgverleners niet hun volledige potentie bereiken. Vanwege een
verschuiving naar reguliere voorzieningen adviseert Mathews (2015) om te onderzoeken of er passende diensten
beschikbaar zijn die de transitie naar een onafhankelijk leven voor doven kunnen vergemakkelijken.

Conclusies

In de transitie van de schoolperiode naar een onafhankelijk leven zijn er verschillende deelvaardigheden die als
indicator kunnen dienen voor de mate van zelfredzaamheid. Een punt van discussie is de stelling dat er in de
schoolleeftijd expliciet aandacht moet worden besteed aan de ontwikkeling van zelfredzaamheid. Het is nog
niet duidelijk of (requliere) diensten die ten doel stellen om de transitie naar een onafhankelijk leven te verge-
makkelijken hierin een uitkomst kunnen bieden. Reguliere voorzieningen voor het verwerven van onafhanke-
lijke levensvaardigheden hebben mogelijk niet de expertise om met dove volwassen te werken en inclusie van
gebarende doven mogelijk te maken.

Samenvatting

Meer onderzoek is nodig naar de zelfredzaamheid van Nederlandse vroegdove volwassenen. In buitenlandse
studies worden verschillende barrieres gesignaleerd die het verwerven van levensvaardigheden door doven
belemmeren. Doven stuiten in vergelijking met mensen zonder gehoorbeperking op barriéres bij het opbou-
wen van een onafhankelijk leven. De impact van deze barrieres op het maatschappelijk leven is in onderzoek
echter nog onderbelicht.

Tabel 4c. Hulpbronnen

Determinant Thema
De objectieve leefsituatie Welvaart e «/\Wonen
e «/Vrijetijdsbesteding/uitgaan
e «Vakantie

e «/Bezit consumptieartikelen
¢ «/Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

Welzijn ¢ «+Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
e «/Sociale participatie
e «/Sport
Hulpbronnen e «/Inkomen
e «/Opleiding
o «Werk

¢ «+Gezondheid (mate van belemmering)
e Zelfredzaamheid

3.4 Subjectieve beleving — Geluk en Tevredenheid
Tabel 4d. De subjectieve beleving
Determinant Thema
De subjectieve beleving  Geluk & Tevredenheid

Zowel Nederlandse als buitenlandse studies naar het ervaren geluk en de tevredenheid van vroegdoven gaan
voor het overgrote deel in op gezondheidsgerelateerde aspecten van de kwaliteit van leven. De focus ligt niet op
het verkrijgen van een totaaloordeel over het levensgeluk of de tevredenheid, maar op het krijgen van inzicht in
factoren die de gezondheidsgerelateerde ervaren kwaliteit van leven beinvlioeden; de zg. ‘Health-Related Quality
of Life’ (HR-Qol) (bijvoorbeeld Fuller et al., 2013; Hirschfelder, Grébel, & Olze, 2008; Klop, Briaire, Stiggelbout &
Frijns, 2007; Peasgood et al., 2015; Straatman et al., 2014). De meerderheid van deze studies gebruikt hiervoor
‘The Nijmegen Cochlear Implant Questionnaire’ (NCIQ) (Hinderink, Krabbe, & Van den Broek, 2000).
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Dit is een vragenlijst die zes domeinen beslaat: het fysieke functioneren, geluidsperceptie, spraakproductie, het
sociaal functioneren en de eigenwaarde (‘self-esteem’). Hoewel de NCIQ lang niet alle aspecten van kwaliteit
van leven dekt concluderen elk van de studies die gebruik maken van deze vragenlijst bij positieve uitkomsten op
deze domeinen dat de kwaliteit van leven na implantatie is toegenomen.

Een enkele buitenlandse studie gaat in op de de gezondheidsgerelateerde aspecten van kwaliteit van leven bij
vroegdove volwassenen zonder CI (Werngren-Elgelstrém, Dehlin, & Iwarsson, 2003b). Werngren-Elgstréom en
collega’s (2003b) deden onderzoek naar de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven van 45 vroegdove vol-
wassenen van 65 jaar en ouder. Er werd een correlatie gevonden tussen slapeloosheid, depressieve symptomen
en het ervaren welzijn. Een derde toonde depressieve symptomen en bijna tweederde had last van slapeloosheid.
Gegeven de klachten werd het ervaren welzijn echter relatief goed bevonden. Werngren-Elgstrém en collega’s
concluderen dat de resultaten van hun onderzoek de aanname bevestigen dat depressieve symptomen en sla-
peloosheidsklachten vaker voorkomen bij vroegdove gebarende ouderen dan bij horende ouderen, maar dat dit
niet noodzakelijk impliceert dat vroegdoven hun algehele welzijn ook slechter beoordelen.

In Nederland zijn er recente ontwikkelingen omtrent de verzameling van een bredere set van gegevens omtrent

de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven van doven en slechthorenden. Smeijers, van den Bogaerde, Ens-

Dokkum en Oudesluys-Murphy (2014) hebben vier standaard vragenlijsten toegankelijk gemaakt in NGT:

1.De World Health Organization Quality of Life-BREF (WHOQOLBREF): een korte, maar internationaal gevali-
deerde vragenlijst over de kwaliteit van leven,

2.Een verkorte versie van de General Health Questionnaire (GHQ): een instrument om te onderzoeken of er
sprake is van een lichte psychiatrische stoornis,

3.De KIDSCREEN: Een algemeen instrument voor het meten van 10 gezondheidsgerelateerde aspecten van de
kwaliteit van leven voor kinderen van 8 tot 18 jaar, en

4. De Deaf Acculturation Scale (DAS): voor het meten van de mate van acculturatie.

De resultaten van het onderzoek van Smeijers en collega’s naar de ervaren kwaliteit van leven van doven en
slechthorenden met behulp van het instrument in NGT zijn nog niet gepubliceerd (A. Smeijers, persoonlijke com-
municatie, 29 juli 2015). Het onderzoek zou naar schatting zijn uitgevoerd bij 275 mensen met een gehoorver-
lies, waaronder bij ongeveer 80 vroegdove volwassenen. Ook GGMD en NSDSK doen momenteel onderzoek met
behulp van het instrument. Zij zijn net een onderzoek gestart naar de ervaren kwaliteit van leven van 50 cliénten
die woonbegeleiding krijgen. Dit onderzoek richt zich nadrukkelijk niet op dove volwassenen in het algemeen,
maar op een kleine groep die in een ernstige achterstandspositie verkeert. De resultaten van dit onderzoek wor-
den in 2017 verwacht (M. Langendoen, persoonlijke communicatie, 25 februari, 2016).

Kushalnagar en collega’s (2014) stellen dat generieke vragenlijsten de ervaren kwaliteit van leven van vroegdove
volwassenen niet goed in beeld kunnen brengen. Een goed instrument van de kwaliteit van leven zou volgens
hen niet alleen cultureel passend moeten zijn, maar ook uit moeten gaan van het perspectief van de bevraagden
zelf (zij verwijzen hiervoor naar de ICF). Na het uitvoeren van een review concluderen Kushalnagar en collega’s
dat bestaande vragenlijsten™, waaronder de NCIQ, wel enkele relevante aspecten van het leven van vroegdove
volwassenen bevragen, maar geen compleet beeld geven van factoren die van invloed zijn op de ervaren kwaliteit
van leven. Ze stellen dat bestaande lijsten die ingaan op verschillende aspecten van doofheid vaak alleen zijn
gevalideerd bij doven die hoorhulpmiddelen gebruiken en niet bij doven die geen hoorhulpmiddelen gebruiken.
Kushalnagar en collega’s deden daarom een thematische analyse van aspecten van de ervaren kwaliteit van leven
van vroegdoven door henzelf uitvoerig te interviewen. Hoewel er 35 interviews waren gepland zijn de auteurs
van de studie gestopt met het verzamelen van data (na 19 interviews) toen er geen nieuwe informatie meer bij
bleek te komen (na 17 interviews).

14 Kushalnagar et al. (2014) keken in detail naar 1) The Client Oriented Scale of Improvement (Dillion, James, & Ginnis, 1997), 2) The Hearing
Handicap Inventory (Ventry & Weinstein, 1982), 3) The Communication Profile for the Hearing Impaired (Demorest & Erdman, 1987), 4) The
International Outcomes Inventory for Hearing Aids (Cox & Alexander, 2002), en 5) The Nijmegen CI Questionnaire (Hinderink, Krabbe & van den
Broek, 2000).

camn NG 57



58

Van de 19 ondervraagden waren er 9 mensen die primair de gebarentaal gebruikten en 10 die primair de gespro-
ken taal gebruikten, hadden er 5 een Cl, 8 een hoorapparaat en gebruikten er 6 geen hoorhulpmiddel.

Het framewerk van Kushalnagar et al. (2014) brengt de relatie in kaart tussen de ervaren gezondheidsstatus,
intrinsieke factoren en extrinsieke factoren en brengt in beeld hoe deze factoren zich verhouden tot de ervaren
kwaliteit van leven in verschillende situaties (thuis, op school, op het werk en in de gemeenschap) (zie Figuur 2).
Onder intrinsieke factoren vallen in dit model: de functionele communicatie vaardigheden, voor jezelf op durven
komen, het omgaan met barriéres en doorzettingsvermogen. Onder extrinsieke factoren vallen: acceptatie door
anderen, toegang tot informatie, sociale participatie en het moeten uitleggen van de communicatieve behoefte.

In het model wordt de nadruk gelegd op de ervaren gezondheidsstatus. Deze wordt gedefinieerd als de mate
van acceptatie van de doofheid en het om kunnen gaan met beperkingen. De andere factoren in het model zijn
hierop van invloed. Om bijvoorbeeld om te kunnen gaan met moeizame communicatie met horenden en sociale
onderdrukking is een goede fysieke en mentale gezondheid zeer van belang. Uit de interviews bleek dat accep-
tatie van het hoorverlies een belangrijk aspect is van de ervaren gezondheidsstatus en de ervaren kwaliteit van
leven, omdat het samenhangt met de bereidheid om beperkingen te erkennen en accepteren. Omgaan met de
beperkingen die gepaard gaan met doofheid is tevens een belangrijk aspect van de ervaren gezondheidsstatus.
Ten aanzien van externe factoren was acceptatie van iemands doofheid door de omgeving een terugkerend
thema. Vroegdoven gaven aan acceptatie door de omgeving een grote impact heeft op tegemoetkoming aan
hun behoefte aan toegankelijkheid van communicatie en informatie en volwaardige participatie mogelijk maakt.
Sociale participatie en het gevoel in groepsgesprekken betrokken te worden werd gezien als een belangrijk
aspect van kwaliteit van leven. Het hebben van een gedeelde taal met het eigen netwerk werd door alle gein-
terviewden gezien als een belangrijke voorwaarde voor een goede kwaliteit van leven. De moeite die het kost
om uit te leggen en uit te leggen wat de gevolgen zijn van doofheid in communicatie en hen te herinneren aan
hun communicatieve behoefte (niet wegdraaien tijdens een gesprek, om de beurt praten) werd gezien als een
grote last die van invloed is op de eigen acceptatie van doofheid, het omgaan met de beperkingen en de ervaren
kwaliteit van leven.

HEALTH STATUS
¢ Self-acceptance
e Coping with limitations

INTRINSIC FACTORS EXTRINSIC FACTORS

¢ Functional communication ¢ Acceptance by others

¢ Navigating barriers/self-advocacy ¢ Access to information
¢ Persistence/Resilience ¢ Social participation
¢ Educating others

HEALTH-RELATED
QUALITY OF LIFE
¢ Generic
¢ DHH-specific

Figuur 2. Conceptueel model van de kwaliteit van leven van dove volwassenen (EN). Herdruk van
“Conceptual model for quality of life among adults with congenital or early deafness” (p.15), P. Kus-
halnagar, M. McKee, S. R. Smith, M. Hopper, D. Kavin, & S. R. Atcherson, 2014, Disability and health
journal, 7(3), 350-355. Copyright 2014 bij Elsevier Inc.
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Kushalnagar en collega’s (2014) concluderen op basis van hun thematische analyse van de ervaren kwaliteit van
leven van vroegdoven dat de focus van interventie niet zo zeer zou moeten liggen op auditieve interventie, maar
op intrinsieke factoren, zodat de bereidwilligheid om de functionele communicatiemogelijkheden uit te breiden
en om barriéres in communicatie te trotseren toeneemt. Wel wordt de afhankelijkheid hierin van extrinsieke
factoren, hoe anderen naar dove mensen kijken en de mate waarin anderen bewust zijn van de communicatie-
behoeften van doven, benadrukt.

Conclusies

In onderzoek naar de kwaliteit van leven van vroegdoven volwassenen in Nederland en het buitenland staan
gezondheidsgerelateerde aspecten van leven centraal. Het model of de vragenlijst dat het uitgangspunt vormt
van onderzoek naar de kwaliteit van leven van vroegdoven is bepalend voor de manier waarop en de uitge-
breidheid waarmee de ervaren kwaliteit van leven wordt beoordeeld. Het is de vraag in hoeverre betekenis kan
worden verleend aan de ervaren kwaliteit van leven op basis van één totaaloordeel over het ervaren levensgeluk
en één totaaloordeel over de tevredenheid.




Hoofdstuk 4
Discussie en Conclusie




4.1 Totaaloverzicht Literatuurstudie

Tabel 4. Elementen literatuurstudie o.b.v. het conceptueel kader van het Sociaal Cultu-
reel Planbureau

Sub. | Determinant Thema

4a De objectieve leefsituatie | Welzijn ¢ Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)
e Sociale participatie
e Sport

4b De objectieve leefsituatie | Welvaart e \Wonen

e \/rijetijdsbesteding/uitgaan

e \/akantie

e Bezit consumptieartikelen

* Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

4c Hulpbronnen e Gezondheid (mate van belemmering)
e Opleiding

o Werk

¢ Inkomen

e Zelfredzaamheid

4d De subjectieve beleving e Geluk & Tevredenheid
Noot: Samengesteld op basis van “De Sociale Staat van Nederland” (p.13-20), door R. Bijl, J. Boelhouwer, E.
Pommer, & N. Sonck (Red.), 2013, Sociaal en Cultureel Planbureau, Den Haag.

4.2 Samenvatting

Het doel van deze studie was om op basis van nationaal en internationaal onderzoek te beschrijven wat we
weten over de leefsituatie van vroegdove volwassenen in Nederland en waar de gaten zitten in onze kennis. De
aanleiding van deze studie is dat er onvoldoende zicht was op de feitelijke leefsituatie van deze groep. Voor de
beschrijving van de leefsituatie van vroegdove volwassenen is het conceptueel kader van het Sociaal Cultureel
Planbureau (SCP) als uitgangspunt genomen. Deze samenvatting geeft een overzicht van wat we weten over elk
deelaspect van de leefsituatie.

Welzijn

Gezondheid (lichamelijke eigenschappen)

De beschikbare literatuur uit binnen- en buitenland suggereert dat dove en slechthorende volwassenen vaker
last hebben van psychische problemen en internaliserende en externaliserende problematiek dan de algemene
bevolking. Naar verwachting is het mentale leed het grootst bij communicatieproblemen, een lage eigenwaarde,
verminderde acceptatie en afwijzing door leeftijdsgenoten. Vroegdove volwassenen die op jonge leeftijd een Cl
kregen lijken minder last te hebben van emotionele problemen en angst naarmate ze jonger waren toen ze het
Cl kregen. Er zijn echter aanwijzigen dat vroegdoven ondanks technologische innovaties vaker last zullen heb-
ben van depressieve klachten dan de algemene bevolking. Vroegdoven hebben voor zowel de beoordeling als
behandeling van de problematiek baat bij gespecialiseerde hulpverlening. Taal en communicatie lijken essentiéle
hulpbronnen voor gezondheid: ondanks de inzet van een professionele tolk NGT lijken sommige gebarende
vroegdoven niet dezelfde toegang te kunnen krijgen tot medische informatie en de gezondheidszorg als horende
volwassenen. Communicatieproblemen met de horende omgeving en met horende artsen lijken tot relatief late
herkenning van gezondheidsproblematiek te leiden, waardoor problemen bij deze groep mogelijk vaker escale-
ren. Dit is echter nog niet vastgesteld in onderzoek.

Sociale participatie

Nederland heeft een Dovengemeenschap met gemeenschappelijke waarden en een eigen gebarentaal en cul-
tuur. Doven kunnen verschillen in de mate waarin ze georiénteerd zijn op de Dovengemeenschap of horende ge-
meenschap en zich (al dan niet bewust) van één van beide distantiéren. Ongeacht de ernst van het gehoorverlies
of de modaliteit van communiceren lijken communicatie en taalvaardigheid essentieel voor de psychosociale ont-
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wikkeling. Taal en communicatie blijken essentiéle hulpbronnen voor sociale participatie. De modaliteit van com-
municeren heeft een bepalende invloed op de (fatsoens)normen, waarden en gebruiken die in een gemeenschap
worden gedragen (cultuur). Vanwege de veranderingen in het dovenonderwijs van de afgelopen 30 jaar en de
recente ontwikkelingen op het vlak van communicatie- en hoortechnologie zijn er binnen de groep vroegdoven
naar verwachting tenminste twee subgroepen te onderscheiden met verschillende behoeften: een groep die in
staat is om hun eerste taal te leren op basis van het gehoor en een groep die vanaf of op jonge leeftijd visuele
linguistische input nodig heeft (of heeft gehad) om dat te bereiken.

Sociale isolatie of ontoereikende sociale participatie van vroegdove volwassenen kan voor beide groepen voort-
komen uit het gevoel gestigmatiseerd te worden. Voor Doven (met een hoofdletter ‘D’) gaat dit gevoel samen
met situaties waarin het spreken als uitgangspunt wordt genomen van het ‘mens-zijn’.

Sport

Er is geen informatie gevonden over de fysieke fitheid en het sportgedrag van vroegdoven in Nederland. Uit bui-
tenlandse studies kunnen we opmaken dat deelname aan gesegregeerde sport voor gebarende vroegdoven een
belangrijk aspect kan zijn van participatie in de Dovengemeenschap. De voorkeurstaal en hoe prettig zich iemand
zich voelt in de omgang met horenden zou mogelijk de wens om alleen, met andere doven of met horenden te
sporten kunnen beinvloeden.

Welvaart

Wonen

Over de kwaliteit van wonen, woonlasten en woonomgeving van vroegdove volwassenen is geen relevante
literatuur gevonden. Wel weten we dat Dove volwassenen naar alle waarschijnlijkheid een afwijkende woon- en
zorgvraag hebben omdat zij deel uitmaken van een subcultuur. Doven (met een hoofdletter ‘d’) hechten veel
waarde aan sociaal contact met andere Doven. Verschillende auteurs wijzen op het risico van isolatie bij het
ontbreken hiervan. Om communicatieve toegang tot de zorgverlening en het zorgaanbod voor oudere Doven
ook op latere leeftijd te kunnen blijven garanderen is begrip en kennis van de gebarentaal en de Dovencultuur
bij zorgverleners onontbeerlijk.

Vrijetijdsbesteding/uitgaan

Sociale participatie in de Dovengemeenschap is een terugkerend thema in de literatuur. Er zijn niet alleen sport-
clubs en recreatieve activiteiten voor Doven, maar ook verschillende dovenclubs, dovenverenigingen en religieuze
organisaties. Of vroegdoven hier gebruik van maken en of zij zich hier prettig(er) bij voelen in vergelijking met lid-
maatschap bij een algemene vereniging is niet bekend. Een nieuw onderzoek zal mogelijk een ander beeld schet-
sen dan de hier beschreven studie vanwege een verschuiving van de kenmerken van de onderzoekspopulatie.

Vakantie

We weten niet of het vakantiegedrag van Nederlandse vroegdoven verschilt met dat van de algemene bevolking.
Pools onderzoek suggereert dat er geen verschil is in het vakantiegedrag met horenden, op één punt na: de com-
municatiemogelijkheden van een persoon beinvioeden mogelijk het vakantiegedrag.

Bezit consumptieartikelen

Het is niet duidelijk hoe het staat ten aanzien van het bezit van consumptieartikelen van vroegdoven. Buitenlands
onderzoek geeft meer zicht op (factoren die een rol spelen bij) het gebruik van verschillende ‘standaard’ con-
sumptieartikelen. Smartphones en computers bieden mogelijkheden om isolatie van vroegdoven tegen te gaan
en sociale barrieres te doorbreken, maar er zullen groepen vroegdoven zijn die hier geen gebruik van kunnen
maken.

Mobiliteit (auto, openbaar vervoer)

Ook op het vlak van mobiliteit is het missen van auditieve informatie een terugkerend thema. Communicatie met
de rijinstructeur, het lezen van tekst tijdens het theorie-examen en omroepberichten in het openbaar vervoer
kunnen een probleem vormen. Er bestaan verschillende richtlijnen en tips voor reisbureaus en vervoersbedrijven
om hun diensten toegankelijk te maken voor Doven.
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Hulpbronnen

Gezondheid (mate van belemmering)

Een aantal typische sociale omstandigheden en dagelijkse omstandigheden op het werk vormen een probleem
wanneer auditieve informatie niet wordt opgemerkt. Hoeveel iemand hoort of verstaat kan samenhangen met
het al dan niet kunnen zien van de geluidsbron en het zien en lezen van de mimiek en het mondbeeld van de ge-
sprekspartner. Het missen van informatie vanaf jonge leeftijd heeft grote gevolgen voor het socialisatieproces. De
status ten aanzien van de werkomstandigheden van vroegdove volwassenen is niet bekend. In Nederland wordt
tegenwoordig 80-90% van de vroegdove kinderen zonder meervoudige beperkingen vroeg geimplanteerd. Het
aantal ‘echte’ vroegdove volwassenen, dat volgens onze definitie tot hun vierde levensjaar niet in staat was om
spraak te verstaan, zal daardoor naar verhouding de komende jaren afnemen. Hoewel de technologische ontwik-
kelingen veelbelovend zijn en Cl systemen continu verbeteren, hebben de meesten met een werkend implantaat
nog steeds een matig tot ernstig hoorverlies. Net als slechthorenden missen vroegdoven met een Cl regelmatig
auditieve informatie en worstelen ze met identiteitsvorming. Late implantatie kan voor sommige vroegdoven
het functioneel horen verbeteren en het makkelijker maken om spraak te verstaan wanneer zowel auditieve als
visuele informatie beschikbaar is. De effecten zijn minimaal en met grote moeite verkregen.

Opleiding

In het beperkte onderzoek naar de geletterdheid van vroegdove volwassenen worden grote verschillen gevonden
in de leesvaardigheid. In elk van de onderzoeken lag de gemiddelde leesvaardigheid van vroegdove volwassenen
onder die van horenden. Ook op het vlak van rekenen is er gemiddeld genomen een vertraging. Doven hebben
gemiddeld vaker een lagere opleiding behaald dan horenden en lijken vaker voortijdig af te haken. De toeganke-
lijkheid van het onderwijs speelt hierin een rol.

Werk

De arbeidsdeelname van doven en zwaar slechthorenden ligt gemiddeld lager dan die van horenden. De inspan-
ning die het communiceren vraagt, vergt veel van zowel de horende werkgever en horende collega’s als de dove.
De vereisten op het vlak van communicatie worden gezien als een belangrijke reden om een dove een bepaald
beroep af te raden. Of er sprake is van discriminatie is niet duidelijk. Een belangrijke vraag is in hoeverre werk-
gevers bereid zijn voorzieningen te treffen die doven in staat stellen om op het werk de competitie aan te gaan
met horende collega’s. Hoewel het onderwijsniveau een belangrijke rol lijkt te spelen bij het krijgen van werk is
er bij doven vaker sprake van ondergekwalificeerd werk.

Inkomen

Amerikaans en Australisch onderzoek suggereert dat hoger opgeleide doven minder verdienen dan horenden
met een vergelijkbare opleiding. Het behalen van een hogeschooldiploma gaat samen met een betere economi-
sche situatie. Individuen die voortijdig stoppen gaan er financieel niet op vooruit in vergelijking met de mensen
die nooit aan een opleiding zijn begonnen. In onderzoek naar het inkomen van vroegdoven in Nederland zou er
moeten worden gekeken naar de relatie tussen de behaalde en onafgeronde opleiding, werkloosheidscijfers en
afhankelijkheid van een overheidsuitkering.

Zelfredzaamheid

Meer onderzoek is nodig naar de zelfredzaamheid van Nederlandse vroegdove volwassenen. In buitenlandse
studies worden verschillende barrieres gesignaleerd die het verwerven van levensvaardigheden door doven be-
lemmeren. Doven stuiten in vergelijking met mensen zonder gehoorbeperking op barrieres bij het opbouwen
van een onafhankelijk leven. De impact van deze barrieres op het maatschappelijk leven is in onderzoek echter
nog onderbelicht.

De subjectieve beleving

Geluk en tevredenheid

In onderzoek naar de kwaliteit van leven van vroegdove volwassenen in Nederland en het buitenland staan ge-
zondheidsgerelateerde aspecten van leven centraal. Het model of de vragenlijst dat het uitgangspunt vormt van
onderzoek naar de kwaliteit van leven van vroegdoven is bepalend voor de manier waarop en de uitgebreidheid
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waarmee de ervaren kwaliteit van leven wordt beoordeeld. Het is de vraag in hoeverre betekenis kan worden
verleend aan de ervaren kwaliteit van leven op basis van één totaaloordeel over het ervaren levensgeluk en één
totaaloordeel over de tevredenheid.

4.3 Discussie

Dit rapport volgt de thema’s van de SCP monitor. Het is te bediscussiéren in hoeverre deze structuur, ondanks
het aanpassen van de volgorde waarin thema’s worden besproken, passend (genoeg) is om de leefsituatie van
vroegdoven in beeld te brengen. De onderzoeksvraag heeft niet zo zeer betrekking op de ‘leefsituatie’ (de ge-
middelde levensstandaard en de leefbaarheid), maar op de ‘levenssituatie’ (de levensloop en factoren die hierop
van invloed zijn). Daarbij zijn variabelen die in het SCP kader worden benoemd als hulpbronnen de feitelijke
onderzoeksvariabelen. Bij het doen van onderzoek naar de levenssituatie van vroegdoven zouden de objectieve
gezondheidsgegevens, in dit geval gegevens over de hoorstatus, het vertrekpunt moeten zijn. In onderzoek naar
vroege doofheid is het in ieder geval van belang een inhoudelijk en cultureel passende operationalisering te
hanteren, waarbij er rekening wordt gehouden met de diversiteit van de doelgroep. Van daaruit zou er moeten
worden gekeken naar de achtergrondkenmerken. Binnen de groep met een gehoorverlies zou er niet alleen
moeten worden gekeken naar verschillen in de mate van de ervaren beperking, maar ook naar de ernst van
het gehoorverlies, de leeftijd waarop het gehoorverlies ontstond en het gebruik van hoorhulpmiddelen. Hoewel
er in dit rapport geen ruimte meer was voor een analyse van de impact van persoonsgebonden factoren zoals
comorbiditeit en meertaligheid, is het van belang te beseffen dat dergelijke factoren de problematiek kunnen
verzwaren.

Een ander belangrijk punt van discussie is de vraag of het zinvoller is om een brede sociologische studie te
doen naar de leef- of levenssituatie van vroegdove volwassenen, of om te focussen op een aantal deelaspecten.
Gezien de beperkte haalbaarheid van een grootschalig onderzoek op korte termijn is het aan te raden om een
vervolgstudie toe te spitsen op een aantal deelaspecten van de leefsituatie. Voor de formulering van beleid zijn
de arbeidsmarktpositie, de opleidingskansen en de ervaren discriminatie de belangrijkste deelaspecten waarover
actuele en betrouwbare informatie ontbreekt. Vervolgonderzoek zou in ieder geval deze aspecten (en de relatie
tussen deze aspecten) moeten beschrijven, moeten proberen te achterhalen hoe vroegdoven deze omstandighe-
den zelf waarderen en waar mogelijk te onderzoeken welke factoren van invloed zijn op het ontstaan van deze
omstandigheden en/of waardering daarvan.

4.4 Conclusies

In dit rapport is zowel op sociaaleconomische als op sociale en maatschappelijke gebieden nagegaan in hoeverre
vroegdoven in Nederland en in het buitenland maatschappelijk participeren en welke factoren hierin meespe-
len. Van veel aspecten van de leefsituatie van vroegdove volwassenen blijken we weinig tot niets te weten. Het
laatste sociologisch onderzoek naar de leefsituatie van dove volwassenen in Nederland werd uitgevoerd in 1986
door Breed en Swaans-Joha (1986). De studie uit 1986 is dusdanig verouderd dat de beschikbare informatie
over de leefsituatie van vroegdove volwassenen mogelijk niet meer toepasbaar is. Doof-zijn in 2016 is een heel
ander doof-zijn dan dat van 30 jaar geleden’. We hebben te weinig feitelijke aanknopingspunten ten aanzien
van de actuele situatie voor de formulering van beleid. Dit rapport laat echter wel zien dat er op dit moment op
verschillende leefgebieden problemen zijn op het vlak van toegankelijkheid voor vroegdoven. Het onderbouwt
waarom het Verdrag inzake de rechten van mensen met een beperking niet alleen moet worden geratificeerd,
maar ook nadere uitwerking verdient. Dit rapport geeft zicht op de belangrijkste thema’s met betrekking tot
de zorg- en leefsituatie van vroegdove volwassenen. Dit zijn de arbeidsmarktpositie, de opleidingskansen en de
ervaren discriminatie.

1> Voor meer informatie en een completer beeld van de vroegere en de huidige samenstelling van de groep vroegdoven biedt bijlage 2: ‘Histo-
risch kader: de geschiedenis van vroegdove volwassenen’ een compacte weergave van de geschiedenis van het dovenonderwijs en de ontwik-
kelingen omtrent cochleaire implantatie.
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Voor de beschrijving van de leefsituatie van vroegdove volwassenen is in dit rapport het conceptueel kader van
het SCP als uitgangspunt genomen. Of het gebruik van dit kader aan te raden is in toekomstig leefsituatieon-
derzoek is afhankelijk van de gekozen insteek. Vanuit de inhoud bezien zou er in ieder geval moeten worden
gestart met de objectieve gezondheidsgegevens en de achtergrondkenmerken/ persoonsgebonden factoren.
Vroegdoven dienen in sociologisch onderzoek te worden onderscheiden van andere groepen mensen. \WWanneer
deze groep niet apart wordt onderscheiden op basis van een aantal essentiéle basiskenmerken ontstaat er een
onjuist beeld van het feitelijk functioneren van deze groep. De primaire taal van communiceren en de ervaren
culturele identiteit kunnen bepalend zijn voor verschillende uitkomstmaten op het vlak van maatschappelijke
participatie. In onderzoek naar mensen met een auditieve beperking zou er rekening moeten worden gehouden
met het feit dat er op dit vlak verschillen bestaan.

Op belangrijke participatievraagstukken, zoals de vraag in welke mate er op dit moment sprake is van discrimi-
natie of afzondering en welk effect dat heeft op de participatie en integratie van vroegdove volwassenen in een
horende maatschappij, kan op basis van deze studie nog geen antwoord worden geboden. Voor het beantwoor-
den van dit soort vragen en het bieden van bijpassende, werkbare oplossingen is er behoefte aan een actueel en
betrouwbaar beeld van de leefsituatie en de kwaliteit van leven van vroegdove volwassenen in Nederland en hun
mogelijkheden om te participeren.

4.5 Aanbevelingen

We bevelen aan om nader in gesprek te gaan met het SCP ver de mogelijkheid om vervolgonderzoek naar de
arbeidsmarktpositie, de opleidingskansen en de ervaren discriminatie van vroegdove volwassenen op te nemen
in de onderzoeksagenda. De leefsituatie van burgers in Nederland staat centraal in het werk van deze partijen.

In dit rapport is besproken dat er vanwege de veranderingen in het dovenonderwijs van de afgelopen 30 jaar
en de recente ontwikkelingen op het vlak van communicatie- en hoortechnologie binnen de groep vroegdove
volwassenen tenminste twee subgroepen te onderscheiden zijn, met verschillende behoeften: een groep die in
staat is om hun eerste taal te leren op basis van het gehoor en een groep die vanaf of op jonge leeftijd visuele
linguistische input nodig heeft (of heeft gehad) om dat te bereiken. Om zicht te krijgen op veranderingen in
de samenstelling van de groep vroegdoven en veranderingen in de behoeften ten aanzien van de voorgestelde
hoofdthema’s is het aan te raden om langetermijnonderzoek te doen. Op basis van de inzichten uit dit rapport
achten we zinvol om het onderzoek eens in de vijf jaar te herhalen.

De huidige kennisbasis kan worden benut om een concreet onderzoeksproject te definiéren voor het tot stand

brengen van een actuele beschrijving van (deelaspecten van) de leefsituatie van vroegdove volwassenen. Ten

aanzien van de aanpak adviseren we op basis van de bevindingen in dit rapport om in ieder geval:

e tweetalige biculturele dove onderzoekers of onderzoeksassistentes te betrekken,

e het onderzoek uit te voeren in samenwerking met expertiseorganisaties en belangenorganisaties,

e samenwerking te zoeken met onderzoekers die relevante deelaspecten van de leefsituatie van vroegdoven
onderzoeken of hebben onderzocht,

¢ belangenorganisaties te vragen om de Dovengemeenschap te informeren over de aard en de doelen van het
onderzoek, en

¢ het onderzoek zelf en de resultaten van het onderzoek op adequate wijze (bijvoorbeeld in NGT en ondertiteld)
ter beschikking te stellen aan de diverse belanghebbenden.
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Literatuurstudie naar de Leefsituatie van Vroegdove Volwassenen



Bijlagen



Bijlage 1a. Toelichting betrokken partijen

Dovenschap

Dovenschap is de Nederlandse belangenvereniging voor dove mensen met als doel de kwaliteit van hun leven te
optimaliseren en voor hen een toegankelijke samenleving te creéren. Voor de Dovengemeenschap in het alge-
meen en voor Dovenschap in het bijzonder is het van belang inzicht te krijgen in de positie van de populatie als
geheel. Dit inzicht kan nieuwe speerpunten opleveren t.a.v. het behartigen van de belangen van dove burgers.
Dovenschap wil met name weten wat de samenleving van de dove burger vraagt in relatie tot de belemmeringen
die dove burgers ervaren. Om te kunnen opkomen voor de belangen van doven moet Dovenschap weten wat
de belemmeringen zijn en op welke wijze deze belemmeringen samenhangen met individuele -, sociale - en
maatschappelijke factoren’®.

GGMD voor Doven en Slechthorenden

GGMD staat voor Geestelijke Gezondheidszorg en Maatschappelijke Dienstverlening. GGMD voor doven en
slechthorenden is een landelijke organisatie die hulp en ondersteuning biedt aan mensen met een gehoorpro-
bleem. Voor GGMD zijn de resultaten van een literatuurstudie en een daarop volgend sociologisch onderzoek
van belang om de zorg die zij levert aan de doelgroep beter te kunnen afstemmen op de kenmerken van de
populatie. De resultaten kunnen licht werpen op aandachtsgebieden die tot op heden onderbelicht zijn gebleven
en op leemtes in de hulp- en dienstverlening die om een invulling vragen. Hiermee kan sociologisch onderzoek
het realiseren van de missie van GGMD ondersteunen om in Nederland hoogwaardige zorg- en dienstverlening
te bieden die de last van de gehoorstoornis of de gevolgen ervan voor de cliént dusdanig beperken dat een zo
zelfstandig en goed mogelijk leven kan worden geleid'’.

Kentalis

Koninklijke Kentalis is een landelijke organisatie die is gespecialiseerd in diagnostiek, zorg en onderwijs voor
mensen met beperkingen in horen of communicatie. Kentalis is de uitvoerende partij van het huidige onderzoek.
Het uitvoeren van dit onderzoek sluit naadloos aan bij de missie van Kentalis om de beste communicatiemoge-
lijkheden toegankelijk te maken als horen of communiceren voor mensen niet vanzelfsprekend is. Communicatie
maakt het mogelijk dat mensen op eigen wijze hun leven inrichten en deelnemen aan het maatschappelijk leven.

'® Het belang van de huidige studie voor Dovenschap wordt nader toegelicht in bijlage 1b: "Het belang van dit rapport voor Dovenschap’.

7 Het belang van de huidige studie voor GGMD wordt nader toegelicht in bijlage 1c: ‘Het belang van dit rapport voor GGMD'.

KEN
T A o i 87
LIS



88

Bijlage 1b. Het belang van dit rapport voor Dovenschap

De missie van Dovenschap is het behartigen van de belangen van doven en/of gebarentaalgebruikers en het be-
waken van het culturele en taalkundige erfgoed van de Nederlandse Dovengemeenschap, met maatschappelijke
gelijkwaardigheid en toegankelijkheid als doel.

De Nederlandse Dovengemeenschap is een heterogene gemeenschap die ondanks de verschillen een grote ei-
genheid kent. Alle doven ervaren in het dagelijks leven maatschappelijke belemmeringen. Een deel van de Do-
vengemeenschap kent bovendien een complexe (internaliserende) problematiek. Dovenschap acht het nodig dat
met betrekking tot de algemene problematiek van doven en de complexe (internaliserende) problematiek inzich-
ten vergaard worden, met name waar het gaat om de verhouding tussen individuele factoren en maatschap-
pelijke factoren. Het vermoeden bestaat dat het niet alleen gaat om problematiek bij doven zelf, maar ook om
uitsluitende/discriminerende praktijken en een tekort aan hulpbronnen om zich te kunnen redden. In de huidige
studie is geéxpliciteerd op welke maatschappelijke terreinen deze discrepantie wordt verwacht.

Om zicht te krijgen op aantallen doven, hun maatschappelike positie en hun behoeften en wensen om tot
maatschappelijke gelijkwaardigheid te komen is nader onderzoek naar maatschappelijke belemmeringen nodig.
Dit biedt aanknopingspunten voor belangenbehartiging, zodat, waar nodig, een signaal af kan worden gegeven
wanneer er sprake is van maatschappelijke ongelijkheid. Daarnaast is het belangrijk om het spanningsveld tussen
zorgbehoefte en maatschappelijke ongelijkheden te onderzoeken: wat is het gevolg van de beperking en wat is
het gevolg van de maatschappelijke belemmeringen? Door mee te nemen hoe de samenleving in elkaar zit kan
bezien worden hoe dit uitpakt bij verschillende personen. Om helder te kunnen krijgen waar Dovenschap op
in moet spelen is het van belang om het spanningsveld tussen persoonlijke zorgbehoefte en maatschappelijke
ongelijkheden te onderzoeken.

Enkele voorbeelden zijn het vermoeden dat werkgevers liever een boete betalen dan te voldoen aan het quo-
tum voor zogenaamde ‘arbeidsgehandicapte’ werknemers. Met name voor degenen bij wie de afstand tot de
arbeidsmarkt groot is betekent dit dat zij geen betaalde baan kunnen krijgen. Dat doven vaker werkloos zijn ligt
mogelijk ook aan de onbekendheid van werkgevers met doofheid, waardoor zij minder geneigd zijn om doven
aan te nemen. Een ander voorbeeld is het onderwijs: de huidige regelingen met betrekking tot de tolkvoorzie-
ningen maken het doven die ouder zijn dan 30 jaar onmogelijk om bijscholing, nascholing of omscholing te
volgen. Daarnaast belemmert het UWV doven om te werken door een beleid te voeren dat door doven wordt
gekenmerkt als een ‘ontmoedigingsbeleid’.

Tenslotte ligt er de vraag welke rol het soort onderwijs dat men gehad heeft speelt waar het gaat om maatschap-
pelijke inclusie en zelfredzaamheid. Een internaatsopvoeding was vrijwel standaard voor vroegdoven van 18 jaar
en ouder die meegedaan hebben aan het laatste sociologische onderzoek uit 1986. Dit vormt een contrast met
latere jaren waarin vroegdoven wel speciaal onderwijs volgen maar dagelijks naar huis gaan, en de huidige situ-
atie waarin vroegdoven vaker regulier onderwijs volgen.

Kennis van de maatschappelijke positie van doven en de verhouding tussen individuele problematiek en maat-

schappelijke belemmeringen is onmisbaar voor een effectieve belangenbehartiging. Vervolgonderzoek met on-
derzoeksvragen die aansluiten bij de actuele sociologische ontwikkelingen is daarbij zeer wenselijk.

Corrie Tijsseling (Dovenschap)
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Bijlage 1c. Het belang van dit rapport voor GGMD

De missie van GGMD is het in Nederland bieden van hoogwaardige zorg- en dienstverlening die de last van de
gehoorstoornis of de gevolgen ervan voor de cliént dusdanig beperken dat een zo zelfstandig en goed mogelijk
leven kan worden geleid.

leder mens verdient een goed leven. Dat is de strekking van de Universele Rechten van de Mens. Zo zelfstandig
mogelijk zijn om je leven zelf vorm te kunnen geven is hierbij een belangrijke voorwaarde. Deelnemen aan de
samenleving en een bijdrage leveren is dat eveneens. Participatie draagt bij aan de kwaliteit van leven.

De missie van GGMD is gebaseerd op deze uitgangspunten.

Vroegdoven worden echter bij hun deelname aan de samenleving levenslang geconfronteerd met de beperkin-
gen die hun doofheid met zich meebrengt. Afhankelijk van de ontwikkelingsmogelijkheden die zij hebben ge-
kregen, de voorzieningen die de maatschappij hen biedt en van de mate van eventueel bijkomende beperkingen
slagen vroegdoven er in meer of mindere mate in om zelfstandig het leven vorm te geven en te voldoen aan de
eisen die volwaardig burgerschap aan hen stelt.

De groep die dit niet zelfstandig kan, vormt de doelgroep van GGMD. GGMD vertaalt haar missie in ondersteu-
ning aan de cliént om de gevolgen van de beperking zo veel mogelijk op te heffen zodat de cliént alsnog de regie
over het leven kan voeren en aan de samenleving kan deelnemen.

Om de missie te kunnen realiseren en de zorg- en dienstverlening zo goed mogelijk te kunnen afstemmen op de
behoeften van de doelgroep is inzicht nodig in de leefsituatie van de groep vroegdoven in brede zin. Hoe is hun
arbeidspositie, hun opleidingsniveau? Hoe is hun gezondheid en hun financiéle situatie? Hoe ziet hun gezins-
samenstelling en hun netwerk eruit? Hoeveel mensen verkeren t.a.v. deze thema’s in een achterstandssituatie?
Wat hebben zij nodig om deze achterstandsituatie te verbeteren?

Met andere woorden: aan welke ondersteuning hebben de mensen die het niet in hun eentje redden behoefte?
Voorziet ons aanbod daarin? Welke diensten moeten wij ontwikkelen? GGMD is het aan haar doelgroep ver-
plicht om de zorg- en dienstverlening zo in te richten dat het antwoord geeft op de vragen die cliénten kunnen
stellen.

En GGMD is het aan haar financiers verplicht om de producten en diensten die met gemeenschapsgeld worden
betaald optimaal af te stemmen op het doel dat zij dienen: de cliént te ondersteunen om een zo zelfstandig en
goed mogelijk leven te leiden.

Kennis van de sociologische positie van de groep vroegdoven in het algemeen en de kwetsbare groepsleden in
het bijzonder is nodig voor het bieden van effectieve en efficiénte zorg. Nieuw breed onderzoek naar de maat-
schappelijke positie van vroegdoven is daarvoor noodzakelijk. Dit onderzoek is een eerste aanzet hiertoe. Het is
zeer wenselijk dat de resultaten een opmaat vormen naar vervolgonderzoek waarin de zorgorganisaties en de
belangenorganisatie de onderzoeksvragen kunnen formuleren die passen bij de ontwikkelingen die de samenle-
ving sinds het laatste sociologisch onderzoek in 1986 heeft doorgemaakt.

Marty Langendoen (GGMD)
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Bijlage 2. Historisch kader: de geschiedenis van vroegdove
volwassenen

Instituten hadden een bepalende rol in het leven van oud-leerlingen en daarmee de structuur van de Dovenge-
meenschap, doordat oud-leerlingen zich langs levensbeschouwelijke scheidslijnen organiseerden. Dit historisch
kader beschrijft op welke wijze de doveninstituten het leven van hun oud-leerlingen beinvioedden, hoe veran-
deringen in onderwijs het spreken en gebaren van vroegdoven beinvloedt en waarom technologische ontwik-
kelingen ervoor hebben gezorgd dat doof-zijn in 2016 een heel ander doof-zijn is dan dat van oud-leerlingen
van de doveninstituten.

Levensbeschouwelijke grondslag

Tijsseling (2014) deed een inhoudsanalyse van de verschillen en overeenkomsten tussen de (voormalig) instituten
binnen de tijdsperiode 1790-1990, en onderzocht hoe deze uitwerkten in verschillen tussen de oud-leerlingen
van de instituten. Binnen deze tijdsperiode werd dovenonderwijs in Nederland verzorgd door vijf hoofdinstel-
lingen:

1. Het Koninklijk Instituut voor Doven H.D. Guyot, opgericht te Groningen in 1790 (neutraal internaat)

2. Het Instituut voor Doven, opgericht te Sint-Michielsgestel in 1840 (katholiek internaat)

3. De Inrichting voor Dovenonderwijs, opgericht te Rotterdam in 1853 (neutrale dagschool)

4. Het Christelijk Instituut voor Dove Kinderen Effatha, opgericht te Leiden in 1888, later gevestigd in
Dordrecht en Voorburg (protestants-christelijk internaat)

5. De Joh. C. Ammanschool, opgericht te Amsterdam in 1911 (neutrale dagschool).

De Nederlandse Dovengemeenschap was lange tijd verzuild: neutraal, gereformeerd of katholiek, net als de
Nederlandse maatschappij (Tijsseling, 2014, p. 87). De levensbeschouwing was bepalend in de keuze voor een
bepaald doveninstituut. Na het schoolverlaten organiseerden doven zich naargelang de levensbeschouwelijke
identiteit van het instituut waar zij onderwezen waren in neutrale, protestants-christelijke en katholieke doven-
verenigingen met sport-, toneel-, en reisclubs, en eigen tijdschriften (Tijsseling, 2014, p. 20). Het doof-zijn lijkt
dus niet de enige verbindende factor te zijn geweest voor Nederlandse doven. Doven konden geen aansluiting
vinden bij doven in de geboortestreek die op een ander instituut waren onderwezen. Tot medio 1980 bleef men
zich onderscheiden naar levensbeschouwelijke identiteit en daarmee naar het instituut waar men onderwezen
was.

Verschillen in nazorg en emancipatie

Dat doven zich organiseerden naar levensbeschouwelijke identiteit was niet zo bijzonder in het toenmalige ver-
zuilde Nederland. Wat wel bijzonder is, is dat er een verschil lijkt te bestaan tussen de emancipatie van doven in
relatie tot de levensbeschouwelijke grondslag. Tijsseling (2014) onderzocht de rol van de levensbeschouwelijke
identiteit van de verschillende instituten en de geboden nazorg in het emancipatieproces van oud-leerlingen.
De onderwijs- en opvoedingsdoelen in het Nederlandse dovenonderwijs van de vorige eeuw zijn te herleiden
tot de levensbeschouwelijke grondslag van de verschillende doveninstituten, aldus Tijsseling (2014). Het neu-
trale en het gereformeerde internaat faciliteerden en stimuleerden de intellectuele emancipatie van hun oud-
leerlingen. Zij stimuleerden deelname van oud-leerlingen aan de neutrale Volkshogeschool. De nazorg bestond
uit het faciliteren van het verenigingsleven van doven en het verzorgen van godsdienstige samenkomsten. Door
in het vormingswerk politieke, maatschappelijke en godsdienstige zekerheden en autoriteiten ter discussie te
stellen kwam maatschappelijke emancipatie tot stand: lezingen en discussies stimuleerden tot het vormen van
een eigen mening op sociaal, cultureel en politiek terrein. Bovendien kregen dovenorganisaties invloed op het
vormingswerk. Het gevolg was dat oud-leerlingen van het neutrale en het gereformeerde internaat meningen
gingen vormen die begonnen af te wijken van de mening van de instituten (zoals hun mening over de eis om te
spreken of over de opvatting dat zij altijd hulp van horenden nodig hadden). Bij het neutrale instituut groeide de
overtuiging dat gebaren tot het mens-zijn van doven behoorden. Bij het gereformeerde instituut stond het prak-
tische nut van gebaren voorop: ter bevordering van de communicatie. Het katholieke instituut organiseerde een
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eigen Volkshogeschool. Het katholieke instituut hield vast aan de opvatting dat doven pas volledig mens waren
als zij spraken. Hoewel intellectuele emancipatie door het katholieke instituut wel gefaciliteerd en gestimuleerd
werd, werd maatschappelijke emancipatie tegengegaan: organisatievorming van doven werd afgekeurd. Doven
moesten als horenden worden en afwijkende meningen werden beschouwd als ongehoorzaamheid. Het losma-
kingproces van oud-leerlingen van het katholieke instituut begon pas vorm te krijgen rond 1980, terwijl dit bij
oud-leerlingen van het neutrale en het gereformeerde instituut al rond 1960 begonnen was.

Methodenstrijd

De discussie of leerlingen moesten spreken of mochten gebaren staat als centraal thema in de geschiedenis van
het internationale dovenonderwijs bekend als de ‘methodenstrijd’ (Tijsseling, 2014, p. 18). In 1880 werd er op
een internationaal congres over het dovenonderwijs aandacht besteed aan de vraag of een orale methode be-
ter was dan een gecombineerde methode, waarin naast het spreken ook gebaren werden gebruikt. Binnen de
internationale Dovengemeenschap wordt dit congres beschouwd als de start van honderd jaar onderdrukking.
Historisch onderzoek van Tijsseling (2014) laat echter zien dat vier van de vijf Nederlandse doveninstituten al jaren
voor het congres kozen voor de orale methode. Het gebruik van gebaren was bij de meerderheid van de Neder-
landse doveninstituten tijdens een groot deel van hun bestaan uit den boze. Dat nam niet weg dat leerlingen
onderling gebaren bleven gebruiken.

Emancipatiebeweging

De ontzuiling van de Nederlandse samenleving en veranderende opvattingen over mensen met beperkingen
leidden tot de emancipatie van doven. Doven wensten zich vrij te maken van de invloed van het Nederlandse
dovenonderwijs na hun schoolverlaten. Emancipatie van oud-leerlingen van het neutrale en het gereformeerde
instituut kwam (onbedoeld) dankzij de eerdergenoemde nazorg van die instituten op gang. Door (inter)nationale
ontwikkelingen zette de emancipatiebeweging rond 1980 door. Tot 1980 heeft het onderwijs een bepalende
rol gehad voor het volwassen leven van doven. Pas toen het maatschappelijk werk in 1989 werd losgekoppeld
van het dovenonderwijs ontstond er een duidelijke grens tussen school en maatschappij waarbij ruimte was voor
ieders levensovertuiging. Het recht op zelfontplooiing en ontwikkeling van een eigen visie op de maatschappij
stond voorop (Tijsseling, 2014, p. 251). Er ontstond een andere benadering van doven waarbij het medische mo-
del waarin doofheid wordt gezien als gebrek, vervangen werd door het sociale model waarin doven beschouwd
worden als behorende tot een culturele en linguistische minderheid. De bedoelde modellen worden respectieve-
lijk genoteerd als ‘doof’ en ‘Doof’. Doven eisten erkenning van en recht op hun gebarentalen. In 1980 werd de
eerste gebarencursus gegeven voor ouders, grootouders en medewerkers van het gereformeerde instituut, voor
politiemensen, maatschappelijk werkers, logopedisten en buren van dove mensen. In 1987 werd gepleit voor
meer gebruik van gebaren in kerkdiensten en het inschakelen van gediplomeerde tolken bij kerkdiensten. Een
jaar later kwam er een gebarenboek, met gebaren die te maken hadden met kerk en geloof (Tijsseling, 2014,
p. 250).

Herleefde methodenstrijd

In de jaren 1980 van de twintigste eeuw herleefde de methodenstrijd. Hoewel de methodenstrijd leek te gaan
over de het behalen van de beste onderwijsresultaten, wijst Tijsseling (2014) op een parallel met waarden die
inherent zijn aan levensbeschouwelijke visies. Het neutrale instituut maakte als eerste de omslag naar een gecom-
bineerde methode en benadrukte dat volwassen doven een autonome keuze voor gebaren konden maken vanuit
hun ‘anders-zijn’ (in lijn met Verlicht-protestantse waarden van autonomie en zelfverwezenlijking).

'8 In 1884 richten oud-leerlingen van het neutrale Groningse instituut al een onafhankelijke vereniging op (Tijsseling, 2014, p. 20) terwijl oud-
leerlingen van het katholieke doveninstituut in Sint-Michielsgestel pas in 1980 een bond oprichtten.

De oprichters van de neutrale Rotterdamse inrichting kozen in 1853 voor de puur orale methode en keurden de gecombineerde methode van
het neutrale Groningse instituut af. Het Groningse instituut ging in 1864 ook over op de orale methode. Het katholieke instituut in Sint-Michiels-
gestel hield vanaf de oprichting in 1840 tot 1906 vast aan de gebarenmethode. Het instituut in Zoetermeer (met later ook vestigingen in onder
meer Dordrecht en Leiden) (1888) en het instituut in Amsterdam (1911) gebruikten vanaf hun oprichting de orale methode (Tijsseling, 2014).
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Bij het gereformeerde instituut nam de overtuiging dat doven leiding nodig hadden langzaam af en werd de
verantwoordelijkheid voor de keuze voor een communicatievorm steeds meer bij doven zelf gelegd (in overeen-
stemming met een gereformeerde grondslag: het nemen van verantwoordelijkheid voor jezelf). In tegenstelling
tot het neutrale en het gereformeerde instituut hield het katholieke instituut vast aan de orale methode en deed
hierbij een beroep op gehoorzaamheid aan de kerkelijke autoriteit (passend bij de orthodox-katholieke waarden
van gehoorzaamheid aan God en de Kerk en lidmaatschap van de katholieke gemeenschap).

“Bij het katholieke instituut bleef de nadruk liggen op het gebrek aan gelijkvormigheid: zelfs sprekende doven
moesten zich realiseren dat zij door hun gebrek nooit tot volledige menswording kwamen. Zij moesten echter
wel streven naar een zo volledig mogelijke menswording en het instituut begeleidde dit proces door nazorg te
bieden.” (Tijsseling, 2014, p. 277).

Pas in 1990 ging het katholieke instituut bij de komst van een nieuwe directeur (geen geestelijke) overstag, en
werd er tweetalig onderwijs geboden. Begrijpelijkerwijs worden de verschillende instituten binnen de Neder-
landse Dovengemeenschap verschillend gewaardeerd. Een positieve houding ten opzichte van het gebruik van
gebaren wordt geassocieerd met ‘doof mogen zijn’ en een negatieve houding met onderdrukking en assimilatie.
Het neutrale instituut in Groningen en het katholieke instituut in Sint-Michielsgestel worden daarin als uitersten
beschouwd, aldus Tijsseling (2014).

Hedendaags dovenonderwijs, fusie en veranderingen

In 2002 en 2009 zijn verschillende instituten gefuseerd. De neutrale, katholieke en gereformeerde instituten
zijn samen met de Amsterdamse dagschool opgegaan in de Koninklijke Kentalis, en de verschillende scholen
die voortkwamen uit de Rotterdamse dagschool zijn gefuseerd in de Koninklijke Auris Groep. Er verblijven nog
maar weinig leerlingen in de internaten. Degenen die nog wel in een internaat verblijven gaan in de weekenden
naar huis en kunnen dankzij technologische ontwikkelingen contact houden met het ouderlijk gezin. Het huidige
dovenonderwijs, dat nu ‘onderwijs voor auditief en communicatief beperkten’ heet, is gedifferentieerd: scholen
en klassen bestaan uit dove kinderen met of zonder cochleair implantaat (10) of hoorapparatuur, slechthorende
kinderen en kinderen met een taalontwikkelingsstoornis (TOS).

Technologische ontwikkelingen

Halverwege de twintigste eeuw ontstond de mogelijkheid om het gehoorverlies te meten. Sindsdien zijn er
verschillende hooroplossingen ontwikkeld. Eén daarvan is het cochleair implantaat (Cl). Sinds het einde van de
jaren 1980 worden Cl's geimplanteerd. De wettelijke minimum leeftijd voor implantatie is stapsgewijs verlaagd.
In 2002 was de technologie zover dat er al implantaten werden gezet voér de eerste verjaardag. Tegenwoordig
krijgen vroegdove kinderen steeds vaker en steeds vroeger een cochleair implantaat en is bilaterale implantatie de
norm. In Nederland wordt tegenwoordig 80-90% van de vroegdove kinderen zonder meervoudige beperkingen
vroeg geimplanteerd (Broersen, 2010). Het aantal ‘echte’ vroegdove volwassenen, dat volgens onze definitie tot
hun vierde levensjaar niet in staat was om spraak te verstaan, zal daardoor naar verhouding de komende jaren
afnemen.

Door de positieve hoor- en spreekresultaten van het Cl bij vroege implantatie behoort integratie in regulier onder-
wijs tot de ontwikkelingsmogelijkheden van vroegdove kinderen. Het CI heeft daarmee een hernieuwde discussie
op gang gebracht over de rol van gebaren in het onderwijs en de opvoeding van dove kinderen (Knoors, 2011;
Knoors & Marschark, 2012; Knoors & Marschark, 2014). Hierbij gaat het om de afweging tussen de instrumen-
tele waarde van NGT (gebarentaal alleen ‘nodig hebben’ om toegang te krijgen tot het Nederlands) en het recht
op tweetaligheid waarbij dove kinderen zowel een gesproken taal als een gebarentaal volledig verwerven (de
morele waarde van het NGT: om zich noch in de bredere samenleving, noch in de Dovengemeenschap gehan-
dicapt te voelen).

Bij vroegdove volwassenen blijken de resultaten van een CI minder positief. Voor deze groep is spraakverstaan

door middel van een Cl meestal niet meer haalbaar. Artsen zijn bij vroegdove volwassenen daarom terughou-
dend met het plaatsen van een Cl.
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De wereld van een vroegdove verandert ingrijpend door implantatie van een Cl. Vroegdove volwassenen moeten
opnieuw de betekenis van geluiden en het onderscheid tussen spraakklanken en woorden leren, in tegenstelling
tot volwassen die (relatief gezien) slechts een korte periode doof zijn en goed verstaanbaar hebben leren spreken.
De resultaten van late implantatie bij vroegdove volwassenen worden steeds beter door technologische ontwik-
kelingen®. Een gesproken taalontwikkeling is echter een voorwaarde om in aanmerking te kunnen komen voor
een Cl.

Doof-zijn anno 2016

Doof-zijn in 2016 is een heel ander doof-zijn dan dat van oud-leerlingen van de doveninstituten. Tijsseling (2014)
signaleert internalisatie van de instituutsdomeinen en de differentiatie in het dovenonderwijs bij doven die tot
medio 1980 zijn onderwezen op de doveninstituten. Deze groep vroegdoven zou geneigd zijn om hun eigen
gedrag en het gedrag van andere doven te verklaren aan de hand van hun onderwijsinstituut (“ik gebaar veel/
weinig, spreek slecht/goed, voel mij sterk/zwak omdat ik op school X/Y geweest ben”) (Tijsseling, 2014, p. 12, zie
ook Tijsseling, 2014, p. 19; p. 287). Jonge doven zouden daarentegen minder geneigd zijn om zichzelf en elkaar
in te delen op godsdienst, gehoorvermogen en spreekvermogen. De groep vroegdove volwassenen die de eerder
beschreven emancipatiebeweging heeft meegemaakt zal bovendien anders in het leven staan dan de jongere
generatie vroegdove volwassenen vanwege de mogelijkheid om te kiezen voor een cochleair implantaat en de
veranderingen in onderwijs. In 2014 is het beleid ‘Passend Onderwijs’" in werking getreden waarbij het reguliere
onderwijs als uitgangspunt wordt genomen. Alleen bij complexe zorgvragen wordt er nog gebruik gemaakt van
het speciaal onderwijs.

20zie 'De effecten van een Cl op vroege leeftijd’ onder sectie 3.3.1: ‘Gezondheid (mate van belemmering)".
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Bijlage 3. Vervulde en onvervulde behoeftes van vijf laat ge-
implanteerde vroegdoven uit Spence (2015)

Tabel 3a. Ranking vervulde behoeften van vier vroegdoven die op late leeftijd een
implantaat kregen

Ranking Vervulde behoefte (EN)

1 Being more aware of environmental sounds

2 Having more access to sound in general

3 Being more connected to the surrounding environment and people
4 Being more aware of when being spoken to

5 Being safer in general

6 Having better comfort

7 Being further from the speaker and still hearing them

8 Listening in more challenging environments

9 Having improved communication with others in general

10 Having good professional support services

11 Having improved engagement in recreational activities

12 Having improved identification of sound

13 Increasing the volume of others’ speech

14 Improved hearing and understanding of speech by listening only
15 Having improved engagement in social activities

16 Being better able to follow the TV

17 Being better able to understand customers, clients and colleagues
18 Having more independence

19 Listening to more challenging speakers

20 Being better able to use the phone

21 Having improved access to and appreciation of music

22 Understanding speech with less effort

23 Being safer at work

24 Finding it easier to care for family

25 Being part of a community with other Cl recipients

26 Feeling more positive

27 Having improved functioning in the ‘hearing world’

28 Having improved understanding of speech over the PA system
29 Being safer while driving

30 Being better able to localise sound by following it

31 Improved understanding of speech in the car

32 Having better hearing over Skype/video calling

33 Being better able to use a Walkman

Noot: Herdruk van “Late cochlear implanted adults with prelingual deafness in Southern New Zealand: exploring
their long-term needs” (p.55), door E. Spence, 2015, University of Canterbury,
Christchurch, New Zealand. Copyright 2015 bij University of Canterbury.
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Tabel 3b. Ranking onvervulde behoeften van vier vroegdoven die op late leeftijd een
implantaat kregen

Ranking Onvervulde behoefte (EN)

1 Difficulty hearing speech on the radio

2 Being unable to afford a second Cl

3 Wanting more access to sound

4 Difficulty telling where sounds are coming from

5 Difficulty listening in more challenging environments

6 Difficulty following the TV

7 Difficulty hearing at the movies

8 Difficulty hearing speech over a radio transmitter (RT)

9 Difficulty following jokes

10 Having financial concerns

11 Lacking a sense of community with other Cl recipients

12 Difficulty understanding speakers in meetings

13 Finding work too noisy

14 Being limited by technology

15 Not being able to fully utilise sound information

16 Difficulty with the use of own voice and own speech clarity
17 Difficulty hearing and understanding speech by listening only
18 Difficulty when listening to more challenging speakers

19 Not having access to and enjoyment of music

20 Finding live music too loud

21 Difficulty engaging in recreational activities

22 Feeling less safe in water

23 Feeling less safe at night

24 Others not having reasonable expectations and understanding about Cls
25 Employers and colleagues not having reasonable expectations and understanding

Noot: Herdruk van “Late cochlear implanted adults with prelingual deafness in Southern New Zealand: exploring
their long-term needs” (p.55), door E. Spence, 2015, University of Canterbury,
Christchurch, New Zealand. Copyright 2015 bij University of Canterbury.
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Bijlage 4. Consumptieartikelen voor vroegdoven

Communicatiediensten en technologische mogelijkheden

Door de snelle ontwikkelingen in de communicatietechnologie zijn er voor doven en slechthorenden nieuwe mo-
gelijkheden ontstaan om via technologie sociale contacten te leggen en te onderhouden. Tevens maken de ont-
wikkelingen het makkelijker om gebruik te maken van ondersteunende diensten op afstand. Een goed voorbeeld
hiervan is de tekst- en/of beeldtelefoon (en de later ontwikkelde teletolkapplicaties en teletolkdiensten). Russell
& Demko (2013) hebben aan de hand van een scan van de literatuur communicatiediensten en technologische
mogelijkheden uit Canada, delen van Europa, Australié, Nieuw Zeeland en de Verenigde Staten op een rij gezet
(Russell & Demko; 2013, p. 36-43).

Hulpmiddelen in de woning

Doven kunnen gebruik maken van verschillende hulpmiddelen in situaties waarin auditieve signalen zoals bijvoor-
beeld de bel van de voordeur, het overgaan van de telefoon en de babyfoon niet gehoord worden (zie http://
www.hulpmiddelenwijzer.nl). Overkoepelende systemen kunnen worden gebruikt om in plaats van auditieve
informatie visuele of tactiele terugkoppeling te geven aan een dove. Dergelijke signaleringssystemen of waar-
schuwingssystemen bestaan uit meerdere zendertjes die een signaal doorgeven aan een ontvanger. De zender
kan worden aangesloten op bijvoorbeeld het brandalarm of een gasmelder, de telefoon of de deurbel en de
ontvanger kan een trilontvanger zijn die iemand bij zich kan dragen, een schemerlamp die gaat knipperen of
bijvoorbeeld een trilwekker. Een trilwekker is een wekker met trilsignaal: een dunne schijf die onder het kussen
geplaatst wordt. De trilling is door het kussen voelbaar en kan de gebruiker wekken. Overigens kunnen deze
wekkers vaak ook een versterkt geluidsignaal geven. Op de wekkers kunnen meestal verschillende hulpmiddelen
worden aangesloten waardoor ze deel uit kunnen maken van een uitgebreider alarmsysteem.

In sommige situaties is het ook prettig een visueel beeld te hebben. Voorbeelden van hulpmiddelen waarbij
de gebruiker visuele terugkoppeling krijgt zijn een videofoon met een camera om te zien wie er voor de deur
staat, een babyfoon met (tril- en/of) flitssignaal en een brandalarm met een flitssignaal. Voor sommige doven
(bijvoorbeeld voor doven met een Cl) is het versterken van het binnenkomende geluid prettiger. Om te zorgen
dat auditieve signalen worden opgemerkt kan er in aanvulling op verschillende hooroplossingen ook gebruik
worden gemaakt van een ringleidingsysteem. Met een magnetisch veld dat wordt opgewerkt binnen een ijzeren
inductielus (een ring) die in de kamer wordt geplaatst versterkt het ringleidingsysteem het geluid dat binnen-
komt. Wanneer het hoortoestel of Cl in de juiste stand wordt gezet wordt het magnetische veld opgevangen
en in het hoorsysteem omgezet naar geluid. Multimedia apparaten zoals de televisie en de radio kunnen op het
ringleidingsysteem worden aangesloten.

Teletolkdiensten maken het mogelijk om telefoongesprekken tussen dove, slechthorende en horende personen
te realiseren, waardoor het gebruik van spraak in telecommunicatie niet langer een voorwaarde is. Zonder deze
diensten is het voor gebarende doven niet mogelijk om bijvoorbeeld te directe te spreken met de politie en
hulpdiensten of de klantenservice van een bedrijf. Het vergroot de mogelijkheden op het vlak van participatie
en draagt bij aan gelijkwaardige(re) deelname aan de maatschappij. Via een callcenter waar audio, video en
tekst-communicatie binnenkomt en uitgaat faciliteert een tolk of bemiddelaar een telefoongesprek tussen een
horende en dove of slechthorende persoon. Voorheen vond je hiervoor een tekst- en/of beeldtelefoon in de
woning van een dove. Een teksttelefoon ondersteunt alle keuzes in het proces van telefoneren visueel, heeft een
ingebouwde mogelijkheid om te faxen en geeft door middel van geluidsbalkjes informatie over de verbinding.
In een teksttelefoon is een antwoordapparaat voor tekst ingebouwd. Met behulp van een pincode kunnen de
berichten op het antwoordapparaat op afstand worden bekeken. Tegenwoordig is de tekst- en/of beeldtelefoon
een applicatie die kan worden geinstalleerd op een computer, tablet of Smartphone. Aanpassing van de Tele-
communicatiewet [Telecomwet] die het recht op goede en betaalbare toegang tot telecommunicatiediensten
voor onder anderen doven vaststelt heeft het mogelijk gemaakt om landelijk één centrale tekst- en beeldbemid-
delingsdienst in te richten voor toegang tot telecommunicatie. Met de app kan zowel via tekst, geluid, als beeld
(mits er een webcam is) worden gebeld (Total Communication). Bij de tekstbemiddelingsdienst worden de ge-
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sproken woorden omgezet in tekst. Bij de beeldbemiddeling in gebaren. Wanneer de tolkgebruikers niet kunnen
gebaren of bij moeilijke namen en woorden, dan kunnen ze kiezen voor Real Time Text (RTT). Bij RTT wordt tekst
meteen letter voor letter verzonden tijdens het typen, de ontvanger kan deze tekst meteen lezen terwijl het nog
geschreven wordt. Geluid kan gebruikt worden als er zelf gesproken en/of geluisterd wordt. Via de applicatie
kan rechtstreeks worden gebeld naar het alarmnummer 112 (alleen in tekst). Horende gebruikers kunnen bellen
naar het telefoonnummer van de dienst en het telefoonnummer van de persoon die zij willen bellen intoetsen.
De bemiddeling start wanneer er verbinding is gemaakt (Van Wijk & Bolier, 2013).

- 1]
¢ Dovenschap GGMD @"












