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Interview Leo De Raeve

Oprichter ONICI


We mogen niet te zwart-wit denken

Vlaanderen heeft haar eigen Onafhankelijk Informatie Centrum over Cochleaire Implantatie (ONICI). Vooral via de website www.onici.be kan je duidelijke en actuele info over CI terugvinden. De persoon achter dit initiatief is psycholoog Leo De Raeve, met wie Dovennieuws een diepgaand gesprek had over implantatie, Dovencultuur en hoe deze twee elkaar niet hoeven te bedreigen.

Niet iedereen kent het ONICI. Kan je wat meer over jezelf en het centrum vertellen?

Ikzelf ben sinds 1981 psycholoog in het KIDS en momenteel ben ik samen met twee collega’s verantwoordelijk voor de auditieve afdeling in het MPI. Daar werken we met dove en slechthorende jongeren van 0 tot 21 jaar.

In 1992 waren er in het KIDS twee jongeren die een CI geïmplanteerd kregen. Tot 1995 groeide het aantal jongeren met CI heel langzaam tot er echt een plotse groei kwam. We voelden aan dat het echt nodig was om in Vlaanderen een platform te hebben waar we konden overleggen over de cochleaire inplant. Vanuit het CORA werd er een werkgroep rond CI opgericht en daarvan maakte ik ook deel uit.

Als psycholoog aan het KIDS werd ik natuurlijk vaak geconfronteerd met vragen over de cochleaire implantatie. Soms vroegen organisaties mij om een lezing te houden over dat onderwerp, maar ik kon dit niet combineren met mijn werk in het KIDS. Dus koos ik er voor om enkele uren per week minder te werken in het KIDS en ONICI op te richten.

Het ONICI staat los van enige organisatie en ook van het KIDS. Waarom koos u ervoor om het centrum los te koppelen van een bestaande organisatie?

Dat is heel simpel. Personeelstekort maakte het onmogelijk om het ONICI binnen het KIDS op te richten. Met de directie heb ik dan een regeling getroffen waarbij ik thuis, op zelfstandige basis voor ONICI zou werken. 


Wie kan er een beroep doen op het informatiecentrum?

In feite richt ONICI en vooral de website zich tot iedereen in het Nederlandstalige gebied. De website wordt vooral geraadpleegd door ouders van dove kinderen die vragen hebben over cochleaire implantatie. Ook doofgeworden volwassenen vinden er vaak een duidelijk antwoord op hun vragen. Anderzijds merken we ook dat mensen die beroepsmatig met personen met een CI in contact komen, de website raadplegen. Hierbij denk ik bijvoorbeeld aan een leerkracht die in zijn klas een kind met CI heeft. Laten we zeggen dat je op www.onici.be actuele, duidelijke en objectieve informatie vindt over de cochleaire implant in het Nederlands. 

Wat zijn de meestgestelde vragen waarmee het centrum geconfronteerd wordt?

Er is één steeds terugkerende vraag: of een bepaalde persoon met een bepaalde achtergrond baat zou hebben bij een CI. Dit kunnen ouders zijn die willen weten of hun doof kind in aanmerking komt voor een implantatie. Anderzijds kan het ook een volwassen persoon met verworven doofheid zijn die zich afvraagt of een CI voor hem nuttig zou zijn. Soms gebeurt het ook dat we vragen krijgen van mensen die teleurgesteld zijn na de implantatie. Meestal gaat het dan om mensen die zich voor de ingreep niet voldoende geïnformeerd hebben, of slechts van één partij informatie kregen. Als de medische wereld dan te hoge verwachtingen creeërt, gebeurt het wel eens dat de persoon in kwestie na de ingreep teleurgesteld is. Dan vragen zij aan ons of het normaal is dat ze niet de beloofde resultaten halen. Aan deze mensen geven wij dan objectieve en realistische informatie.

Als het centrum de vraag krijgt of een implantatie zou passen bij een bepaald persoon, wat voor advies geeft ONICI dan? Zal u meestal een CI aanraden of eerder afraden?

Het centrum geeft in de eerste plaats informatie en op basis daarvan kan een persoon zelf aanvoelen of een implant bij hem zou passen. Als die persoon denkt dat een CI voor hem wenselijk is, dan kan hij/zij beroep doen op ONICI voor een gesprek omdat het niet mogelijk is om via een e-mail of brief een implantatie aan te bevelen of te ontmoedigen. Tijdens het gesprek heb ik eigenlijk een dubbele rol. Ik geef informatie en advies over cochleaire implantatie als oprichter van ONICI, maar ook als psycholoog. Van dit gesprek kan eventueel ook een psychologisch verslag gemaakt worden. Het RIZIV eist zo een verslag om de terugbetaling van het apparaat toe te staan. Uit ervaring en onderzoek weten we dat het toestel de beste resultaten oplevert bij jonge dove kinderen en doofgeworden volwassenen. Deze informatie vind je ook op onze website en zo zou je dus kunnen zeggen dat het ONICI een doof geboren persoon, een implantatie niet onmiddellijk aanraadt. Toch blijft het een kwestie van per persoon te gaan bepalen of een CI wenselijk is of niet.

Het onderwerp CI ligt gevoelig bij de Dovengemeenschap. Heb jij hier ervaring mee?

De eerste keer dat ik geconfronteerd werd met de argwaan die de Dovengemeenschap heeft tegenover CI was in 1985. Toen woonde ik een congres bij in Manchester over onderwijs voor Doven. Het congres werd geopend door dokter House die toen al bezig was met onderzoek naar cochleaire implantatie. Bij de ingang van het gebouw kregen we door leden van de Engelse Dovengemeenschap een sticker met daarop NO to CI. Dus dove mensen hadden toen een heel negatieve houding tegenover de implantatie.

Kan jij die weerstand tegen CI vanuit de Dovengemeenschap verklaren?

Eigenlijk zou de Dovengemeenschap hier beter zelf op antwoorden, maar ik kan wel enkele redenen bedenken waarom men weigerachtig staat tegenover CI. Ten eerste is er een gebrek aan informatie. Dove mensen zien vaak de titels uit de krant of op TV. Die verkondigen zaken zoals Doven zullen horen, Over 20 jaar geen doven meer. Dat is shockerend en onjuist. Maar deze sensationele zaken blijven wel in het geheugen gegrift. Daarnaast herinnert de Dovengemeenschap zich ook de medische problemen die de eerste interne implantaties soms met zich meebrachten. Vanaf 1997 zijn die problemen echter onbestaand. 

Ten laatste denk ik ook dat de politieke en medische wereld bijdraagt tot de negatieve houding van de Dovengemeenschap. Zo zie ik al jaren dat doven strijden voor meer ondertiteling en meer tolkuren. Telkens wordt er hen meegedeeld dat er geen geld is voor die zaken. Maar in 1992 besliste eenzelfde regering dat een cochleair implantaat van ruim 800 000fr (20 000 euro) bijna volledig zal worden terugbetaald. Ik begrijp heel goed dat dit kwaad bloed zet binnen de Dovengemeenschap. 

Merk je nu nog steeds dat doven een negatieve kijk hebben op cochleaire implantatie?

Ja, maar de extreem negatieve kijk is fel afgenomen. Toch blijft cochleaire implantatie in vele dove families een negatieve stempel dragen. Zo kan het voorkomen dat een doof kind met dove ouders in aanmerking voor een CI. De ouders zelf zien dat bij andere dove kinderen dat de implantatie goede resultaten oplevert en overwegen soms om ook hun kind te laten implanteren. Toch is hun omgeving vaak hiertegen gekant en dit heeft opnieuw met gebrek aan informatie te maken. 

Daarnaast zie ik wel dat dovenclubs hun deuren openstellen voor geïmplanteerde mensen en dit is eigenlijk een noodzakelijke evolutie. Momenteel wordt 80% van de dove kinderen jonger dan 5 jaar in Vlaanderen voorzien van een CI. Indien de Dovengemeenschap deze mensen zou uitsluiten, zou het wel kunnen dat de gemeenschap stilaan verdwijnt. Door echter het toestel meer te gaan beschouwen als een hoogtechnologisch hoorapparaat, ziet men in dat ook communicatie via Gebarentaal nog steeds mogelijk en nodig is.

De cochleaire inplant is dus geen bedreiging voor de Dovencultuur en Gebarentaal?

Neen, de CI en Gebarentaal kunnen goed samengaan. Bij een kind dat bijvoorbeeld op 18 maanden geïmplanteerd wordt, duurt het minimum tot zijn 2 jaar vooraleer men begint resultaten te boeken Juist tijdens deze eerste levensjaren is het van groot belang dat het kind kan communiceren met zijn ouders en omgeving. Dit kan dan het best via Gebarentaal en/of via Nederlands met Gebaren. 

Sommige ouders die hun kind heel vroeg laten implanteren, denken dat het niet nodig is om Gebarentaal te leren omdat ze er vanuit gaan dat hun kind na de ingreep onmiddellijk zal horen. Dit is een foute visie. Soms raadt de medische wereld ouders aan om hun kind geen Gebarentaal aan te bieden, terwijl we weten dat Gebarentaal of Nederlands met Gebaren een goede steun kan bieden bij het leren spreken. We mogen de dingen niet te zwart-wit zien. 

Wat kunnen ouders dan wel verwachten van een CI bij hun dove kind? 

Het meest voor de handliggende resultaat is het opnemen van auditieve informatie. Dit bevordert de spontane verwerving van taal, waardoor de gesproken taalontwikkeling ook sneller verloopt dan bij een doof kind zonder CI. Daarnaast leren ze ook makkelijker schoolse vaardigheden aan zoals begrijpend lezen, schrijven, aardrijkskunde. Ik wil hierbij niet te positief zijn, maar vooral bij kinderen die vóór de leeftijd van 2 jaar geïmplanteerd werden, zien we heel goede resultaten op vlak van taalontwikkeling. We kunnen dan ook stellen dat ongeveer tweederde van deze kinderen op 8-jarige leeftijd in het gewone onderwijs les zullen volgen.

Anderzijds moeten we ook niet vergeten dat 1/3 van de dove kinderen nog een bijkomende handicap hebben (mentaal, motorisch, autistisch, visueel,…), wat de resultaten van een CI ook negatief zal beïnvloeden. Buitengewoon Onderwijs zal voor deze laatste groep ook in de toekomst noodzakelijk blijven.

Op het Europees Congres over CI in Genève in mei 2004 kreeg Leo De Raeve de Professor Van den Broek  prijs voor de oprichting van ONICI en de website www.onici.be.

