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Sammanfattning:
Syfte: Syftet med studien var att genom artiklar undersoka om habiliteringen av barn och ungdomar med
dovblindhet kan underlattas genom habiliteringsprogram, cochleaimplantat (Cl) och kommunikationsstrategier.

Metod: Den metod som tillampats ar en litteraturstudie av vetenskapliga artiklar som sékts genom databaserna
Pubmed och Cinahl. Aven artiklarnas referenslistor studerades, vilket ledde till att fler artiklar hittades.

Resultat: Barn och ungdomar med dovblindhet kan dra nytta av habiliteringsprogam, da deras vardgivare
utbildas for att ge lamplig respons pa barnens beteenden. Genom en habiliteringsmodell kan interaktionen mellan
barnen och deras vardigare forbattras. Barn och ungdomar med doévblindhet drar varierande nytta av Cl.
Resultatet ar inte ett talat sprak utan forbattrad uppfattning och orientering av omvérlden. Alla barn med
dovblindhet ar inte ldmpliga kandidater for Cl. Det finns olika kommunikationsstrategier som kan anvéndas for
att underlatta interaktionen i habiliteringen mellan barn med dovblindhet och deras vardgivare. Dessa skiljer sig
fran de som &r anpassade efter barn med enbart en funktionsnedsattning.

Konklusion: Da dévblindhet ar ett unikt funktionshinder kraver dessa barn och ungdomar speciella dtgarder och

strategier for att de ska dra nytta av habiliteringen. D4 det finns fa artiklar med vetenskaplig ansats om
habilitering av barn och ungdomar med dévblindhet, kravs det mer forskning inom omradet.
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GOTEBORGS UNIVERSITET
SAHLGRENSKA AKADEMIN

Institute of Neuroscience and Physiology Spring 2009
Department of Audiology

RESEARCH PROJECT IN AUDIOLOGY, 15 credits,
VAU231

Advanced level 1 (C)

Within audiologist programme, 180 credits

Title

Early intervention of children and adolescents with deaf-blindness

Author Supervisor
Emma Hyrenius Radi Jonsson
Malin Reinelov

Examiner
Ann-Kristin Espmark

Abstract:

Aim: The aim of this study was to study through papers if early intervention of children and adolescents with
deaf-blindness can be facilitated through early intervention programs, cochlear implants (CI) and communication
strategies.

Method: The method that we used was a literature study of scientific articles through Pubmed and Cinahl
databases. The articles reference lists were also studied which lead to that more papers were found.

Results: Children and adolescents with deaf-blindness can benefit from early intervention programs, when their
caregivers were educated to give appropriate response to the children’s behavior. The interaction between
children and their caregivers can improve through an early intervention model. Children and adolescents with
Deafblindness have variable results from CI. The result is not a spoken language but an improved perception and
orientation in the environment. Not all children are appropriate candidates for a Cl. Different communications
strategies can be used to facilitate the interaction in the habilitation between children with deaf-blindness and
their caregivers. The strategies differ from those who are appropriate for children with only one impairment.

Conclusion: Deafblindness is a unique disability, these children and adolescents need special treatment and
strategies to benefit of early intervention. As there are few research papers written about children and
adolescents with deaf-blindness, there is a need of more research in this area.

Key word: Early intervention, deaf-blindness, children, intervention program, cochlear implants, communication
methods
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ORDLISTA

Bilateral: Horselnedsattning pa bada 6ronen.

CHARGE: En kombination av misshildningar,

C: coloboma, H; heart defect; A: atresia choanae. R: retardation of growth and/or
development. G: genital anomalies E: ear anomalies

Cochlea: Snackan i innerorat
Cochleaimplantat (Cl): horseltekniskt hjalpmedel for personer med svar
horselnedséttning eller dovhet.

Colobom: Defekt slutning av 6gats hinnor.
CT: Computed Tomography (Datortomografi)

dB: deciBel, matt som anvands for att méata ljudniva
Frekvens: Antal svangningar per sekund som anges i Hertz.
IT-Mais: The Infant-Toddler Meaningful Auditory Integration Scale

kHz: Kilo Hertz

Kombinerad: Horselnedsattning som beror pa skada i bade innerérat/horselnerv och

ytterorat/mellandrat.
Konduktiv: Horselnedsattning som beror pa skada i ytterérat eller mellanorat

Kraniofacialt syndrom: Medfétt syndrom med missbildningar i kraniet och ansiktsskelett

MR: Magnetrontgen

Postlinguell: Forvarvad eller utvecklad efter tal- och sprak utvecklingen
Prelinguell: Medfadd eller forvéarvad innan tal- och sprakutvecklingen

Sensorineural: Horselnedsattning som beror pa skada i innerdrat eller horselnerv

Vardgivare: Larare, foraldrar och professionella
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1. INLEDNING

Dovblindhet hos barn ar ett funktionshinder som sakta dkar i samhallet. En kombinerad
horsel- och synnedséttning leder till manga svarigheter i det vardagliga livet och dessa
svarigheter kan underlattas genom lamplig habilitering. Professioner inom horselvarden
saknar ofta kunskap om dévblindhet och barn med dévblindhet kan inte tillgodogora sig
atgarder som ar anpassade efter barn med enbart en horselnedsattning. Det har gjorts
mycket forskning kring cochleaimplantat (CI) hos barn och ungdomar utan ytterligare
funktionshinder men inte pa barn och ungdomar med dévblindhet.

Vi har darfor valt att studera vad som finns skrivet om barn med dovblindhet utifran ett
horselperspektiv och om man kan underlétta habiliteringen genom habiliteringsprogram

och cochleaimplantat.

2. BAKGRUND

| Sverige fods det arligen ca 100 000 barn. Av dessa ar det ca 0,1-0,2 % som har en
horselnedsattning som kraver habilitering. Det ar tre ganger sa vanligt hos dem som har en
horselnedsattning att fa ytterligare funktionsnedséattning an hos dem som é&r
normalhérande(1). Det finns uppgifter pa att 30-40 % av barn som ar déva ocksa har ett
ytterligare funktionshinder, dock varierar meningarna om vad som menas med ett

ytterligare funktionshinder (2).

Enligt WHO (World Health Organization) innebar en funktionsnedsattning (Impairment)
en forlust eller avvikelse i en fysiologisk/psykisk funktion eller kroppsstruktur (3).
Socialstyrelsen ger foljande kommentar till funktionsnedséttning:

’En funktionsnedséttning kan uppsta till f6ljd av sjukdom eller annat tillstand eller till
foljd av en medfodd eller forvarvad skada. Sadana sjukdomar, tillstand eller skador kan

vara av bestdende eller av 6vergaende natur” (4).

Enligt WHO ar funktionshinder (Disability) ett paraplybegrepp for funktionsnedsattningar
respektive strukturavvikelser, aktivitetsbegransningar och delaktighetsinskrankningar (3).
Socialstyrelsen ger foljande kommentar till funktionshinder:

"Exempel pa begréansningar ar svarigheter att klara sig sjalv i det dagliga livet och
bristande delaktighet i arbetslivet, i sociala relationer, i fritids- och kulturaktiviteter, i
utbildning och i demokratiska processer. Det handlar framférallt om bristande

tillgénglighet i omgivningen” (5).



2.1 Horsel

Horseln ar ett av manniskans fem sinnen och horselorganet bestar av ytterérat, mellandrat,
innerdrat, horselnerven och horselcentrum. Ljudvagor leds in i 6ronmusslan i ytterérat och
leds genom horselgangen till trumhinnan som bérjar vibrera. Vibrationerna sétter de tre
horselbenen i mellandrat i rérelse, som i sin tur sétter vatskan i innerérats cochlea i rorelse
som stimulerar harcellerna i innerérat. Harcellerna skickar impulser via horselnerven upp

till horselcentrum i hjarnan och det ar forst da vi kan séga att vi hor (6).

Horseln anvands for att upptacka ljud och for att avgora varifran ljuden kommer. Genom
olika ljudintryck kan vi uppfatta och tolka vad som hénder i omgivningen.
Horselfunktionen ar viktig for att kunna kommunicera och deltaga i sociala sammanhang.

En horselnedséattning innebér en forlust i dessa horselfunktioner (7).

Det finns en méangd av olika orsaker till varfor en horselnedsattning uppstar. Nedsattningen
kan variera i grad, typ och form. Graden av nedsattningen bestdms genom matning av den
svagaste tonen som uppfattas vid olika frekvenser. Typen &r beroende pa vart skadan sitter.
Den kan vara av sensorineural, konduktiv eller kombinerad typ. Formen av nedsattningen

anger hur konfigurationen av nedsattningen ser ut vid de olika frekvenserna (6).

WHO utgar i sin gradering av horselnedséttning fran TMV4 (medelvardet av hortrosklarna
vid frekvenserna 0,5; 1; 2; 4 kHz) pa bésta orat. Graderingen presenteras i tabell 1:

Tabell 1:

Grad av nedséttning enligt WHO:

TMVA4:

Normalhorande

25 dB eller battre

Latt horselnedséttning 26-40 dB
Mattlig horselnedséattning 41-60 dB
Svar horselnedséattning 61-80 dB

Mycket svar horselnedsattning/dévhet

81 dB eller samre

En person med TMV4 pa 25 dB eller béattre raknas som normalhdrande. En latt
horselnedsattning innebar TMV4 pa 26-40 dB och en mattlig horselnedsattning innebéar
TMV4 pa 41-60 dB. En svar horselnedséattning ger ett TMV4 pa 61-80 dB, och en mycket
svar horselnedsattning/dovhet ger ett TMV4 pa 81 dB eller samre (8). Samtalsnivan pa en

meters avstand hos normalhorande &r 60 dB.



For att kompensera for en horselnedsattning finns det olika tekniska hjalpmedel beroende
pa hur svar horselnedsattningen ar. Ett vanligt hjalpmedel ar horapparat. Om barn med svar
horselnedséttning/dovhet inte drar tillrackligt stor nytta av horapparat kan ett

cochleaimplantat (ClI) vara ett alternativ (1).

2.2 Syn

Synen &r ett annat av manniskans fem sinnen och synorganet bestar av den optiska delen,
nathinnan, synnerven och syncentrum. Den optiska delen bestar av hornhinnan,
kammarvattnet, linsen och glaskroppen och ndr ljuset bryts i 6gats optiska del hamnar det
en uppochnervand bild pa nathinnan. De ljuskansliga sinnescellerna, stavar och tappar
omvandlar bilden till nervsignaler som via synnerven gar upp till syncentrumet i hjarnan.

Det &r forst nar syncentrumet tolkat bilden som vi kan sdga att vi ser (9).

Synen anvands for att se detaljerade objekt och for att lasa samt for att genomféra
vardagliga aktiviteter. Synfunktionen ar viktigt for att kunna kommunicera, for att uppfatta
och orientera sig i omgivningen. En synnedsattning innebéar en forlust i dessa funktioner
(10). Synskarpan anvands for att uppfatta detaljer och det ar tack vare synskérpan som
mojligheten att 1&sa och skriva finns. Normal synskarpa &r 1.0 men variationer mellan 0.6-
2.5 forekommer. Synfaltet ar det visuella félt som ses och upplevs. Med hjalp av synfaltet
kan vi orientera oss och uppfatta foremal i omgivningen. Den som har normal syn ser 180

grader lodréatt och nagot mindre vagratt da nasan skymmer (9).

Det &r svart att ge en enstimmig definition av synnedséattning da det finns manga olika
orsaker och olika typer av synnedsattningar som paverkar synen i mer eller mindre
utstrdckning. Synnedséttningen kan exempelvis orsakas av olika typer av sjukdomar eller
inga i ett syndrom. En del 6gonsjukdomar kan paverkar det visuella faltet och man far da

en inskrankning av det (10).

WHO ger foljande klassificering av synnedsittning, baserad pa matningar av synskarpan

och synféltet. Graderingen presenteras i tabell 2:



Tabell 2:

Grad av nedséttning: Kategori Synskérpa Synfélt
(Grader)
Mattlig synnedséttning 1 0,1-0,3
Svar synnedséttning 2 0,05-0,1
Blindhet 3 0,02-0,05 5°-10°
4 0,02 <5°
5 Ingen synperception
Obestdmd/ospecificerad 9 Okénd

En nedsattning inom kategori 1 innebar en mattlig synnedsattning och en nedsattning inom
kategori 2 innebér en svar synnedsattning. Synnedséattningar inom kategorierna 3, 4 och 5
benamns blindhet. Om det inte gar att specificera en synnedsattning hamnar denna inom
kategori 9 (11). Om man har en begréansning i synféltet berédknas synen efter antalet
grader. Da man har ett synfalt pa 20 grader sa ar det lite storre an en basketboll som man
héller pa en armslangds avstand (12). Personer som har ett visuellt falt storre an 5 grader
men mindre dn 10 grader hamnar i kategori 3 och personer som har ett falt mindre dn 5
grader placeras i kategori 4 (11).

For att kompensera for en synnedséttning finns det olika hjalpmedel som man kan anvénda
beroende pa hur svar synnedsattningen &r. Vanliga korrigeringshjalpmedel &r glasdgon
eller kontaktlinser.

2.3 Dovblindhet

Dovblindhet innebar en svar nedsattning av bade horsel- och synfunktionen.
Kombinationen av nedsattningarna kan medféra betydande svarigheter i vardagen och
paverkar individens liv pa flera omraden. Avsaknaden av sinnena leder till att
dovblindheten blir ett funktionshinder i form av aktivitetsbegransningar och
delaktighetsbegransningar. Personer med dévblindhet kan inte tillgodogdra sig atgarder for
enbart horsel- eller synskadade och kan inte kompensera en sinnesférlust med en annan
(13).

Det finns olika uppfattningar om hur man definierar dovblindhet. Den nordiska

definitionen av dévblindhet &r foljande:




”Dovblindhet &r ett sarskilt funktionshinder. Dovblindhet &r en kombination av
funktionsnedsattningarna syn och horsel. Det begransar en persons aktiviteter och
inskranker full delaktighet i sadan grad att samhaéllet behdver underlatta med specifika
serviceinsatser, miljdmassiga forandringar och/eller tekniska losningar.”” (14).

Horseln och synen &r viktiga sinnen for inlarning och for att kunna kommunicera och delta
i olika sociala sammanhang. De ar dven viktiga for att erhalla information och for att
kunna orientera sig i omgivningen. Horseln och synen &r fjarrsinnen da man med hjalp av
dessa kan upptacka vad som hander pa avstand. Barn och ungdomar med dévblindhet kan
inte anvénda sig av fjarrsinnena och kan darfor inte ta del av det som sker i omgivningen.
For att kompensera for denna forlust anvander de sig av nérsinnena kénsel, lukt och smak.
Framforallt det taktila sinnet k&nseln i form av beréring &r viktigt for att kunna ta del av
det som sker néra kroppen (15).

Det finns manga olika orsaker till dévblindhet. Dévblindheten kan vara medfodd eller
forvarvad samt en av nedsattningarna kan vara medfédd medan den andra utvecklas
senare. Medfodd dovblindhet uppstar fore barnet utvecklat nagot tal- och sprak (16). Da
barn med dovblindhet ofta far brist pa stimulans kan det i manga fall leda till
personlighets- och beteendestdrningar hos barnen (15). Hos barn med medfédd
dovblindhet forekommer dévblindheten ofta i samband med ytterligare funktionshinder.
Da barnet har medfodda misshildningar kan dovblindheten inga i ett kraniofacialt syndrom,
exempelvis CHARGE syndrom som innebar fler funktionshinder an bara en kombinerad

horsel- och synnedséttning (13).

Ddovblinda personer ar en heterogen grupp. Beroende av kombinationen av en horsel- och
synnedséttning finns det olika satt att kommunicera. Antalet dévblinda som inte har kvar
nagra horsel- eller synrester ar mycket fa. Dessa kommunicerar med kanseln genom taktilt
teckensprak, blindskrift, lukt osv. Forutom helt dévblinda finns det déva som har en
synnedsattning. Dessa anvander teckensprak och kraver god belysning och ratt placering
for avlasning. En tredje variant &r blinda som har en horselnedsattning. Dessa kan dra
nytta av horseltekniska hjalpmedel for att fa en forbattrad taluppfattning men inte for att
lokalisera bakgrundsljud. Den fjarde kombinationen &r personer som har en horsel- och
synnedséattning med bade horsel- och synrester kvar. Dessa kan dra nytta av tekniska

hjalpmedel for att lattare avlasa lappar och teckensprak (12).



| vilken utstrackning ddévblindheten upplevs som ett hinder beror pa graden av horsel- och
synnedséttningen, nar nedsattningarna forvarvades i forhallande till kommunikation- och
sprakutveckling samt om de férekommer tillsammans med ytterligare
funktionsnedsattningar. Varje aktivitet och delaktighet bor bedémas for sig da den

dovblinda personen kan uppleva sig mer hindrad i en aktivitet och mindre i en annan (14).

2.4 Habilitering

Det stélls hoga krav pa diagnostik och habilitering av barn med kombinerad horsel- och
synnedsattning. Manga av svarigheterna som dévblindheten medfor kan underlattas genom
lamplig habilitering. Da dévblindheten hos barn och ungdomar &r medfodd eller tidigt

forvarvad har de behov av aterkommande insatser fran flera professioner livet ut (16).

Socialstyrelsen ger foljande definition av habilitering:

Insatser som ska bidra till att en person med medfddd eller tidigt férvarvad
funktionsnedséttning, utifran dennes behov och forutsattningar, utvecklar och bibehaller
basta mojliga funktionsformaga samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett

aktivt deltagande i samhallslivet™ (17).

Ett mal med habiliteringen ar att 6ka delaktigheten hos barnet och undvika isolering som
orsakas av aktivitetsbegransningar och delaktighetsbegransningar (18). Ett annat mal ar att
forbattra livskvaliten for barnet. Livskvalitet ar svardefinierat och kan vara dels barnets
egna upplevelse men ocksa familjens upplevelser. Forbattrad livskvaliet kan innebéra
forbattrad hélsa, 6kade mojligheter till delaktighet i aktiviteter, forbattrade sociala

relationer samt forbattrad sjalvbild och trygghet hos barnet (19).

| Halso- och sjukvardslagen & 3b star det; ”Landstinget ska erbjuda habilitering och
hjalpmedel for funktionshindrade samt tolktjanst for vardags tolkning till dem som &r
bosatta inom landstinget. Habiliteringen och tillhandahallandet av hjalpmedel ska

planeras i samband med den enskilda.” (20).

Barn och ungdomar med dovblindhet kan inte utféra vardagssysslor och aktiviteter pa
vanligt satt och personer med dovblindhet ar beroende av andra méanniskor for att utfora

dessa (15). De har enligt LSS (lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade) ratt



till radgivning/ personligt stod fran professioner som har kunskap om hur det ar att leva
med ett sarskilt funktionshinder. De har daven ratt till personlig assistans och
ledsagarservice, for att kunna utrétta dagliga behov och kontaktperson, for att minska
social isolering. Barnens foraldrar ska kunna fa avlésarservice i hemmet och barnen ska
ges majlighet till korttidsvistelse, korttidstillsyn eller mojlighet att bo pa boende med

sérskild service (21).

| habiliteringen ar det viktigt med tidiga insatser fran flera olika kompetensomraden
samtidigt utifran individens behov, forutsattningar och intressen. Habilitering av dévblinda
barn skiljer sig fran habiliteringen av déva barn utan ytterligare funktionshinder da

dovblinda barn upplever fler aktivitets- och delaktighetsbegransningar (16).

Deafblind International har tagit fram vissa riktlinjer som kan anvéndas vid servicen av
ddvblinda personer. De skriver att da ett barn med dovblindhet har fatt en diagnos ar det
viktigt med en utredning av barnets behov sa fort som majligt. Utredningen bor utforas av
en profession som har dovblindkunskap och som har erfarenhet av att arbeta med
dovblinda. Om utredningen sker i ett team bor minst en av professionerna ha kdnnedom
om dovblinda. I utredningen bor man ta hansyn till om barnet har nagra horsel- och/eller
synrester kvar och hur det paverkar barnets méjlighet att erhalla information,
kommunikation, rorelsefrinet samt hur barnet fungerar i olika sammanhang. Nar man
upptécker en kombinerad horsel- och synnedséttning hos barn kommer hela familjen att
paverkas. Da det dovblinda barnet inte sjalv klarar av att fatta beslut eller erhalla
information &r det viktigt att barnets familj ar involverade och delaktiga i habiliteringen

och att man dven utreder familjens behov av stdd och tréning (16).

Fran horselvarden kan barn och ungdomar med dovblindhet och deras foraldrar ha behov
av medicinskt, pedagogiskt, psykologiskt, tekniskt och socialt stod (17). Medicinska
insatser ges av en audiolog som kan utreda orsaken till hdrselnedséttningen och om den
forekommer tillsammans med andra funktionsnedsattningar. Tekniska insatserna kan ges
av audionom, tekniker och ingenjor i form av horseltekniska hjéalpmedel. Pedagogsikt stod
nér det galler kommunikation i forskola, skola och hemmiljo ges av nagon form av
speciallarare. Barnets familj erbjuds teckenspraksundervisning av teckensprakslarare.
Psykologiskt och socialt stod i form av krisbearbetning och information om samhallsstod

erbjuds vid behov av psykolog och kurator (22). Foéraldrarna kan uppleva det som en chock



att fa ett barn med funktionsnedséattning, da det sa kallade “drémbarnet” forsvinner och kan
darfor vara i behov av information, rad och stod (19). De kan aven vara i behov av att

tréaffa familjer med liknande problematik (16).

Professioner inom horselvarden saknar ofta kunskap om syn och synnedséttningar och
professioner inom synvarden saknar ofta kunskap om horsel och horselnedsattningar. Nar
det finns en misstanke om ytterligare funktionsnedséttning hos barnet ar det viktigt att
skicka en remiss till den ratta instansen. Det &r aven viktigt att professionerna pa de olika

instanserna samarbetar med varandra (12).

Barn med dovblindhet bor fa tillgang till insatser fran ett dévblindteam. Professionerna
inom dovblindteamet har god kunskap om dovblindhet och kan anvanda bade visuellt och
taktilt teckensprak. Dévblindteamet fungerar som en kunskapsformedlare mellan det
dovblinda barnet, dess familj och samhallet och hjélper barnet att hitta individuella

strategier for att utveckla kommunikation (15).

2.5 Cochleaimplantat

De senaste aren har antalet svart horselskadade/dova barn som opererat cochleaimplantat
(CI) 6kat och med det &ven de barn som har flerfunktionshinder. Det har gjorts mycket
forskning pa barn med CI som enbart har en horselnedsattning men inte pa dem som har ett
ytterligare funktionshinder (23).

CI &r ett horseltekniskt hjalpmedel och ett alternativ till horapparat for personer med svar
horselnedsattning eller dovhet. Genom elektrisk stimulering kan man pa konstgjord vég
uppfatta ljud. CI &r ett implantat som bestar av en yttre och en inre del. Den yttre delen
bestar av mikrofon, talprocessor och séandare som har kontakt med den inre delen via en
magnet. Den inre delen bestar av mottagare som opereras in under huden bakom 6rat och
elektroder som fors in i cochlean. Ljudet fangas upp av mikrofonen och leds till
talprocessorn som kodar ljudet. Ljudet skickas via séndaren till mottagaren som omvandlar
koden till elektriska impulser. Impulserna fangas upp av elektroderna i innerérat och
stimulerar horselnerven. Horselnerven skickar impulserna till hjarnan som tolkar dem som
ljud (1, 6, 23).



Kriteriet for vilka barn som ar lampliga Cl-kandidater kan variera mellan olika Cl-center.
Nar man borjade operera Cl ansag man att barn med flerfunktionshinder t ex barn med
dovblindhet inte var lampliga kandidater. Detta beror pa operationen medfor risker samt att
man inte kunde uttala sig om vilken nytta barnen skulle fa av Cl. Nu &r kriteriet for
kandidater bredare eftersom varden utvecklats och mer forskning runt amnet finns (2). Det
generella kriteriet &r att barnet ska ha en bilateral sensorisk svar horselnedsattning/dévhet,
bor vara ca 12-18 manader samt ha en dalig taluppfattning. Det &r aven viktigt att barnets

familj & motiverade och har realistiska forvantningar pa Cl (6, 23).

Resultatet av en Cl-operation varierar fran att hjalpa barn att battre uppfatta den fysiska
och sociala omgivningen till att utveckla nadgon form av tal (23). Det finns manga faktorer
som paverkar i vilken grad barnet kan dra nytta av Cl. Det kan bero pa om
horselnedsattningen ar medfodd eller tidigt forvarvad och hur gammal barnet ar da
operationen genomfors. Kognitiva funktionshinder kan paverka resultatet negativt. For att
barn ska dra nytta av Cl kravs att de far bra habilitering av horselvarden och stod av
foraldrar och personal pa forskola/skola och att de vistas i optimala ljudmiljoer. En tidig

insattning av implantat framjar tal- och sprakutvecklingen (6).

3.SYFTE
Syftet med litteraturstudien ar att beskriva hur habiliteringen av barn och ungdomar med

dovblindhet kan underlattas.

3.1 Fragestallning

1. Kan barn och ungdomar med ddvblindhet dra nytta av habiliteringsprogram?

2. Kan barn och ungdomar med dévblindhet dra nytta av CI?

3. Vilka kommunikationsstrategier kan vardgivare till barn med dovblindhet anvanda for

att underlatta interaktionen i habiliteringen?

4. METOD

Den metod som tilldmpats ar en litteraturstudie. Litteratursdkningen av artiklar till
materialet i litteraturstudien utfordes framst via databaserna Pubmed och Cinahl och
sOkningen begransades till artiklar som publicerats under 1999-2009. De artiklarna som
hittades lastes igenom utifran ett horselperspektiv for att skapa en bra 6versikt och utifran

syftet valdes darefter de artiklar som ansags relevanta ut. Darefter analyserades artiklarna



och de artiklar som kunde anvandas for att besvara fragestallningarna behdlls. Under
analysen studerades dven artiklarnas referenslistor, vilket ledde till att fler artiklar hittades.
Awven for att hitta relevanta artiklar till bakgrunden anvindes framst databaserna Pubmed
och Cinahl samt dven bocker, som soktes via Goteborgs universitetshiblioteks databas
GUNDA.

De s6kord som anvands i litteraturstudien &r foljande:
Cochlear implants AND blindness

Deafblind children

CHARGE AND cochlear implantation AND children
Deaf blind AND children

Deaf-blind AND children

4.1 Material
Nedan presenteras litteraturstudiens material i den ordning studierna forekommer i

resultatet utifran fragestallningarna.

Janssen MJ, Riksen-Walraven M, van Dijk J P.M. Toward a Diagnostic Intervention
Model for Fostering Harmonious Interactions Between Deaf-Blind Children and
Their Educators. Journal of Visual Impairment & Blindness 2003: 97: 197-214. (24)
Syfte: Att presentera och utvérdera en habiliteringsmodell som kan anvéndas for att skapa
en harmonisk interaktion mellan doévblinda barn och ungdomar och deras vardgivare i olika
situationer.

Metod: Beskrivning av den teoretiska och empiriska basen av habiliteringsmodellen:
Diagnostic Intervention Model. Forst beskrivs de svarigheter som finns i interaktionen
mellan barn med dévblindhet och deras vardgivare och sedan hur modellen fungerar.
Resultat: Habiliteringsmodellen kan anvandas for att skapa en harmonisk interaktion da
den provats i de 3 studierna: Enhancing the quality of interaction between deafblind
children and their educators, Enhancing the interactive competence of deafblind children:
Do intervention effects endure och Contact: Effects of an intervention program to foster
harmonious interactions between deaf-blind children and their educators.

Slutsats: Fragor fran barnens vardgivare ligger utanfor habiliteringsmodellens granser och
framtida forskning som inte bara fokuserar pa interaktionen utan dven pa barnens

kommunikation - och sprakutveckling behovs.
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Janssen MJ, Riksen-Walraven M, van Dijk J P.M. Enhancing the Quality of
Interaction Between Deafblind Children and Their Educators. Journal of
Development and Physical Disabilities 2002; 14; 87-109. (25)

Syfte: Att understka effekterna av ett habiliteringsprogram for att forbéattra kvaliteten av
interaktionen mellan dovblinda barn och deras vardgivare.

Metod: 4 dévblinda barn mellan 6-9 ar och deras 14 vardgivare vid Dutch Institutet for
ddva, Nederlanderna deltog i studien. Forst tranades vardgivarna for att ge lamplig respons
pa barnets lampliga och olampliga beteende. Darefter gjordes videoobservationer av
interaktionen mellan barnen och deras vardgivare under tva 10-min sekvenser varje vecka
under en 16 veckors period.

Resultat: Efter habiliteringen visade tre av barnen en 6kning av lampliga beteenden och en
minskning av olampliga beteenden i interaktionen med vardgivarna.

Slutsats: Da vardgivarna tranades pa att ge respons pa barnets beteende forbattrades

interaktionen.

Janssen MJ, Riksen-Walraven M, van Dijk J P.M. Contact: Effects of an Intervention
Program to Foster Harmonious Interactions Between Deaf-Blind Children and Their
Educators. Journal of Visual impairment & Blindness 2003; 97: 215-229. (26)

Syfte: Att understka effekterna av ett habiliteringsprogram for att forbattra kvaliteten av
den dagliga interaktionen mellan dévblinda barn och deras vardgivare.

Metod: 6 barn med medfodd dovblindhet och deras 14 vardgivare vid Institutet for dova,
Nederlanderna deltog i studien. Videoobservationer gjordes av interaktionen mellan barnen
och deras vardgivare fore, under och efter habiliteringen.

Resultat: Efter habiliteringen visade barnen fler initiativ och gav mer bekréftelse pa
vardgivarnas initiativ, de gav fler svar och visade mer uppmarksamhet. De blev aven mer
delaktiga och sjalstandiga. Vardgivarna visade pa férre initiativ och véntade in barnens
agerande.

Slutsats: For att barn med medfodd dovblindhet ska kunna dra nytta av
habiliteringsprogrammet krévs att det finns investeringar och tid till fortsatt

interaktionstraning.

Janssen MJ, Riksen-Walraven M, Van Dijk J P.M, Ruijssenaars W A.J.J.M,
Vlaskamp C. Team Interaction Coaching with Educators of Adolescents Who Are
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Deaf-Blind: Applyning the Diagnostic Intervention Model. Journal of Visual
Impairment & Blindness 2007; 101; 677-689. (27)

Syfte: Att pavisa anvandningen av en habiliteringsmodell i vardaglig miljé da vardgivarna
till barn med ddvblindhet utbildas i grupp samt individuellt for att skapa en harmonisk
interaktion.

Metod: 2 ungdomar och deras 10 vardgivare vid avdelningen for dévblinda personer,
Nederlanderna foljdes under en 11 veckors period. Barnens vardgivare utbildades i grupp
samt individuellt av 2 kommunikationspedagoger. Videoobservationer gjordes av
interaktionen mellan barnen och deras vardgivare fore och efter habiliteringen.

Resultat: Habiliteringen visade sig vara effektiv och ungdomarna forbattrade de mal som
satts upp for habiliteringen efter att deras vardgivare erhallit utbildning. Efter
habiliteringen visade barnen pa bl.a. mer initiativtagande.

Slutsats: Att utbilda barnens vardgivare bade i team och individuellt &r att féredra framfor

enbart utbildning i team.

Filipo R, Bosco E, Mancini P, Ballantyne D. Cochlear Implants in Special Cases:
Deafness in the Presence of Disabilities and/or Associated Problems. Acta
Otolaryngol 2004; suppl 552: 74-80. (28)

Syfte: Att konstruera en referensmodell med indikationer for attityder, krav och resurser
som behdvs for att handskas med dovhet i kombination med ytterligare funktionshinder.
Metod: | studien deltog 13 vuxna och 18 barn med dévhet och ytterligare funktionshinder,
som erholl CI vid Rom Universitets Cl-center. Deltagarnas akustiska aterkoppling,
sjalvstandighet och sociala och familjeforhallanden utvérderades bade fore och efter
erhallandet av ClI.

Resultat: Alla deltagarna visade fordelar av Cl, framforallt postlinguellt dévblinda vuxna
samt de med psykisk och mental utvecklingsstérning.

Slutsats: CI kan forbattra livskvalitén, 6ka bade lyssnings- och kommunikationsférmagan
samt oka sjalvstandigheten hos deltagarna sa lange deras familje- och sociala forhallanden

ar stabila.

Dammeyer J. Congentially Deafblind Children and Cochlear Implants: Effects on
Communication. Journal of Deaf Studies and Deaf Education 2008; November 3. (29)
Syfte: Att utvardera till vilken grad CI forbéattrar utvecklingen av social interaktion och

kommunikation hos barn med medfédd dovblindhet.
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Metod: 5 barn med medfodd dovblindhet i aldrarna 5-8 ar fran Skandinavien deltog i
studien. Videoobservationer av interaktionen mellan barnen och dess vardgivare gjordes
med CI paslaget och avstangt samt intervjuer med barnens foraldrar. Man valde ut och
granskade 2-minuters episoder av videoobservationerna och fokuserade pa sex variabler.
Resultat: Observationerna visade pa forbattrad turtagning, forbattrad kvalité av
kommunikation, forbattrad hantering av respons, ékad uppméarksamhet och forbattrad
emotionell respons da CI var paslaget i jamforelse med da det var avstangt. Dock visades
ingen forbattring i dialogen mellan barnen och deras vardgivare.

Slutsats: Trots det fa antalet barn visade studien pa att barn med medfédd dévblindhet kan
dra nytta av Cl, inte genom talat sprak utan genom en forbattrad social interaktion och

kommunikation.

Daneshi A, Hassanzadeh S. Cochlear implantation in prelingually deaf persons with
additional disability. The Journal of Laryngology & Otology: 2007 (121)p: 635-8. (30)
Syfte: Att identifiera antalet prelinguellt dova patienter med Cl som har ett ytterligare
funktionshinder och att dokumentera utvecklingen av auditiv perception hos dessa
patienter.

Metod: Av de 398 barn i aldrarna 1-20 ar som erhdll Cl vid Irans Cl-center mellan 1991
och 2002 screenades de barn som visade pa en forsening i motorisk, kognitiv eller mental
utveckling. De genomgick darefter en psykologisk utvérdering for att finna ytterligare
funktionshinder. Deras auditiva perception jamfordes fore och 1 ar efter dem erhallit CI.
Resultat: Vid den psykologiska utredningen visade 15 % av patienterna pa ytterligare
funktionshinder. Dessa var foljande: mild utvecklingsstorning (13,33 %), mattlig
utvecklingsstorning (8,33 %), inlarningssvarigheter (33,33 %), koncentrationssvarigheter
(25 %), Cerebral Pares (8,33 %), medfodd blindhet (5 %) och autism (6,66 %).

Slutsats: Alla patienter med funktionshinder &r inte lampliga kandidater fér CI. Barn med
medfddd blindhet eller autism visade begrénsad utveckling av auditiv perception efter Cl-

operation. Dessa patienter kréver unik re/habilitering for optimal utveckling.

MacArdle BM, Bailey CM, Phelps PD, Bradley J, Brown T, Wheeler A. Cochlear
implants in children with craniofacial syndromes: assessment and

outcomes. International Journal of Audiology 2002; 41:347-356. (31)

Syfte: Att utvardera resultatet av Cl hos barn med kraniofaciala syndrom.
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Metod: Utifran frageformular fann man 4 barn med kraniofaciala syndrom vid Great
Ormond Street Hospital, London som var aktuella Cl-kandidater. Barnen genomgick ett
flertal tester fore och efter erhallandet av Cl dar deras auditiva perception samt formagan
att uppfatta och producera tal studerades.

Resultat: Av de 4 barn som studerades visade 3 av dem fordelar med CI. Fordelarna var
upptackande, igenkannande och identifiering av omgivningsljud samt utveckling av nagra
sprakljud och vanliga fraser. Dessa fordelar gav dem mer tillhorighet till den horande
varlden och under senare uppféljningar utvecklade de ytterligare talat sprak. Det fjarde
barnet drog ingen nytta av sitt implantat.

Slutsats: For att barn med kraniofaciala syndrom ska kunna erhalla CI kravs att de
genomgar en noggrann utredning da det finns manga risker med en operation. De har

utokat behov av habilitering efter operationen.

Bauer PW, Wippold Il FJ, Goldin J, Lusk, RP. Cochlear Implantation in Children
With CHARGE Association. Arch Otolaryngol Head and Neck Surg. 2002; 128:
1013-1017. (32)

Syfte: Att undersoka missbildningar av temporalbenet hos barn med CHARGE syndrom
och undersoka vilka tekniska utmaningar en implantation kan medféra samt vilken nytta ClI
kan ge dessa barn.

Metod: 6 barn med CHARGE syndrom vid St Louis barnsjukhus, Washington genomgick
flera grundlaggande tester och studerades fore respektive efter de erhallit Cl.

Resultat: 5 av barnen opererades och resultatet av implantationerna varierade mellan
barnen. Det sjatte barnet genomgick inte ndgon operation da ansiktsnerven hade en
avvikande placering.

Slutsats: Det férekommer individuella variationer av nyttan av CI hos barn med
CHARGE. Det ar en 6kad teknisk utmaning att operera Cl da temporalbenets anatomi kan
variera och det innebar en storre risk for skada pa ansiktsnerven. Barnets forédldrar bor ha

realistiska forvantningar pa en operation.

Lanson BG, Green JE, Roland Jr T, Lalwini AK, Walzman SB, Cochlear
Implantation In Children With CHARGE Syndrome: Therapeutic Decisions and
Outcomes. Laryngoscope 2007; 117: 1260-1266. (33)

Syfte: Att undersoka utredningen och genomférandet av en cochleaimplantation hos barn

med CHARGE syndrom samt utvardera resultatet.
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Metod: 11 barn med CHARGE syndrom vid School of Medicine, New York deltog i
studien. Audiometriska tester samt frageformularet IT-MAIS genomférdes fore och efter
operationen.

Resultat: 10 av barnen genomgick en Cl-operation och foljdes upp under en 3 manader- 7
ars period. De implanterade barnen visade nytta av Cl men i varierande grad. Det elfte
barnet genomgick ingen Cl-operation pa grund av en grav utvecklingsstorning.

Slutsats: Barn med CHARGE syndrom drar varierande nytta med CI och kraver darfor en
noggrann utredning. Med implantatet fick barnen forbattrad uppfattning av omgivningen
men ingen pavisbar forbattring nar det géller tal- och sprakutvecklingen.

Hyvarinen L. Implications of Deafblindness on Visual Assessment Procedures:
Considerations for Audiologists, Ophthalmologists and Interpreters. Trends in
Amplification 2007; 11; 227-232. (34)

Syfte: Att beskriva vad optiker, audionomer/audiologer och tolkar bor tanka pa nar det
géller utredning av synen i rehabilitering/habilitering av dévblinda.

Metod: Beskrivning av riktlinjer for utredning av synfunktionen hos dévblinda personer.
Svarigheterna som en utredning av synen medfor delas in i foljande 3 kategorier:
kommunikationen under utredningen, testning och tolkning av synfunktionen och
testresultatet samt hur audionomer/audiologer ska ta hansyn till en synnedsattning.
Resultat: Vid utredningen av synen maste optikern och teckensprakstolken lara sig hur de
ska kommunicera med den dovblinde personen samtidigt som synfunktionen testas.
Tolkens placering bor véljas noggrant.

Slutsats: Optikern behdver ha kunskap om dovkultur och teckensprak och
audionomen/audiologen behover ha kunskap om hur en synnedséattning paverkar
kommunikationen. For att utredningsbestket ska bli battre och interaktionen ska bli
avslappnade maste tolkningen fungera. Fler matningar och observationer behovs for

utredning av synfunktionen vid rehabilitering/habilitering och utbildning av dévblinda.

Chen D. Young Children Who are Deaf-blind: Implications for Professionals in Deaf
and Hard of Hearing Services. The Volta Review 2004; 104; 273-284. (35)

Syfte: Att forse professionella som arbetar med dévblinda barn med information om
dévblindhet sa att de kan forbattra kvalitén i undervisningen och habiliteringen.

Metod: Beskrivning av riktlinjer om hur professionella kan anpassa sig till barn med
dovblindhet
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Resultat: Taktila strategier, tekniska hjalpmedel samt stod fran tvarvetenskapliga team kan
anvandas i habiliteringen av barn och ungdomar med dévblindhet. Da barnet har synrester
kvar bor man anpassa ljussattningen, kontrasterna och placeringen av personerna i
interaktionen.

Slutsats: Barn som har en synnedséttning i kombination med hérselnedséttning kréver
speciella strategier for att utveckla kommunikation och sprak. Professionella som arbetar
med dova barn och ungdomar spelar en stor roll i det team som habiliterar barn med
dovblindhet.

5. RESULTAT

5.1 Habiliteringsprogram

I habiliteringen av barn med dévblindhet finns det ett flertal olika habiliteringsmodeller
som kan anvéndas. En modell som anvands i Nederldnderna &r den utbildningsorienterade
habiliteringsmodellen; Diagnostic Intervention Model. Syftet med den modellen &r att
skapa en harmonisk interaktion mellan barn och deras vardgivare for att underlatta i
habiliteringen. Modellen gar ut pa att vardgivarna utbildas for att battre kunna kénna igen
barnens och sina egna signaler samt beteenden. Efter att de erhallit utbildning kan de béttre

anpassa sitt beteende och interaktionens innehall efter barnens beteenden.

Habiliteringsmodellen bestar av 5 steg. | det forsta steget utreds problemomradet genom
att barnets vardgivare far kontakt med en kommunikationspedagog som har kunskap om
dovblindhet. | det andra steget planeras habiliteringen genom att
kommunikationspedagogen samlar information om barnets behov och forutséttningar.
Beslut fattas om vardgivarna ska utbildas i grupp, individuellt eller en kombination av
bada. | det tredje steget genomfors videoobservationer av interaktionen mellan barnen och
deras vardgivare. | observationerna fokuserar kommunikationspedagogen pa féljande 4
aspekter; barnens signaler och vardgivarnas respons, kvalitén pa barnens och vardgivarnas
kommunikation, interaktionens innehall och syftet med interaktionen. Den forsta och fjarde
aspekten bedoms utifran féljande 8 kategorier: initiativtagande, bekraftelse pa att initiativet
har mottagits, respons pa initiativtagandet, turtagning, uppmarksamhet, intensitet i
interaktionen, kansloméassigt engagemang och sjalvstandighet. | det fjarde steget sker
genomforandet av modellen. Genom att vardgivarna studerar videoobservationerna lar de
sig att uppmarksamma barnens signaler och sina egna beteenden for att sedan kunna

forbéttra interaktionen. | det femte och sista steget sker en utvardering av habiliteringen.
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Kommunikationspedagogen gor en utvéardering genom att observera de 8 kategorierna och
hur de forekommer i interaktionen fore och efter habiliteringen. Aven vardgivarnas
synpunkter pa habiliteringen erhalls genom ett frageformular. Utifran utvarderingen
beslutar kommunikationspedagogen om habiliteringen ska avslutas eller om den ska
fortsétta (24).

Jansen m.fl. har gjort ett flertal studier dar de undersokt om habiliteringsmodellen:
Diagnostic Intervention Model kan anvandas for att skapa en harmonisk interaktion mellan

barn med dovblindhet och deras vardgivare.

Janssen m.fl. (25) studie fran 2002 visade pa att det var mojligt att forbattra interaktionen
mellan dovblinda barn och deras vardgivare genom att lara vardgivarna att ge adekvat
respons pa barnens beteenden. Studien visade dven att habiliteringsmodellen var effektiv
for olika vardgivare och fungerar i olika situationer. | studien deltog 4 barn med
ddvblindhet och deras 14 vardgivare. Hos 3 av de 4 barnen dkade antalet lampliga
beteenden och antalet olampliga beteenden minskade i alla situationer efter habiliteringen.
Det géllde bade i barnens skol- och hemmiljo och dven vardgivarnas lampliga respons
okade. Det fjarde barnet visade ocksa pa okat antal lampliga beteenden och minskat antal
olampliga beteenden efter habiliteringen men det berodde inte pa barnets vardgivares
respons da vardgivarnas lampliga respons minskade och deras olampliga respons okade
under habiliteringen. Det &r oklart varfor det fjarde barnets vardgivare gav samre respons
under habiliteringens gang. Det fjarde barnet hade ett hogt antal lampliga beteenden och ett

lagt antal olampliga beteenden redan fore habiliteringen vilket kan ha paverkat resultatet.

Innan habiliteringen valdes barnens lampliga och oldampliga beteenden ut for att sedan
studeras. Beteendena var olika for alla barnen men ett gemensamt lampligt beteende som
forekom var att de gjorde val da de erbjods flera alternativ. Exempel pa olampliga
beteenden som férekom var att barnen avbrot interaktionen och protesterade genom att visa
aggression och frustration. Man studerade aven vardgivarnas lampliga och olampliga
respons pa barnens beteenden. Vardgivarnas lampliga respons var att omedelbart bekrafta
barnens lampliga beteenden genom att uppfylla barnets énskan eller forklara varfér 6nskan
inte kunde uppfyllas. Vardgivarnas lampliga respons pa barnens olampliga beteenden var
att ignorera barnen. Vardgivarnas olampliga respons var att inte ge respons eller forsenad

respons pa barnens lampliga beteenden. Vardgivarnas olampliga respons pa barnens

17



oldampliga beteenden var att ge for snabb respons eller att omedelbart uppfylla barnens
onskemal (25).

Vardgivarna larde sig dven att anpassa interaktionens innehall samt omgivningen for att fa
en mer harmonisk interaktion. Detta gjordes genom att vardgivarna oftare uppmuntrade
barnen att anvanda sina kommunikationshjalpmedel, gav barnen valméjligheter, tog bort
distraherande stimuli och stimuli som barnen ¢j ville ha, anpassade aktiviteterna efter
barnens formagor samt demonstrerade vad som ar lampliga beteenden for barnen. Detta
ledde till att barnens antal lampliga beteenden 6kade under habiliteringen och visar pa att

det var effektivt att anpassa interaktionens innehall och omgivningen (25).

I Janssen m.fl. (26) studie fran 2003 visar de att habiliteringsmodellen ar effektiv for att
forbattra kvaliteten av interaktionen mellan dévblinda barn och deras vardgivare i mer
vardagliga situationer. Aven i denna studie kommer man fram till att modellen fungerar for
olika barn med olika vardgivare i olika situationer. | studien deltog 6 barn med dovblindhet
och deras 14 vardgivare. Under habiliteringen studerades barnens och vardgivarnas
beteenden utifran de 8 kategorierna i modellen. Efter habiliteringen visade barnen
forbattringar i foljande 6 kategorier: mer initiativtagande, mer bekraftelse pa vardgivarnas
initiativ, 6kad respons pd initiativtagandena, mer uppméarksamhet, mer kanslomassigt
engagemang och sjalstandighet. Ingen forbattring i de 2 kategorierna; turtagning och
intensitet i interaktionen kunde pavisas. Vardgivarna visade pa farre initiativ och véantade

in barnens agerande.

Aven Janssen m.fl (27) studie frdn 2007 visar pé att habiliteringsmodellen kan anvéndas i
vardaglig miljo for att forbattra kvaliteten pa interaktionen mellan barn med dévblindhet
och deras vardgivare. | studien deltog 2 ungdomar och deras 10 vardgivare. Ungdomarna
visade pa en forbattring i de uppsatta malen efter habiliteringen da vardgivarna genomgatt
utbildning i grupp samt individuellt. Ungdomarnas initiativtagande ¢kade och vardgivarnas
initiativtagande minskade. Da vardgivarna enbart genomgatt grupputbildning visade sig
vara effektivt hos ett av barnen, hos det andra barnet sa behévdes bada grupp- och
individuell utbildning for att gora habiliteringen effektiv. Eftersom det &r svart att veta om
individuell eller grupputbildning behdvs innan man pabérjar en habilitering ar det basta
sattet att ha en kombination av dessa.
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Gemensamt for Janssens 3 ovanstaende studier &r att de visar pa att barn och ungdomar
med dovblindhet kan dra nytta av habiliteringsprogrammet Diagnostic Intervention Model.
Ingen av studierna féljde nagon kontrollgrupp, for att se hur en annan habiliteringsmodell
skulle ha blivit. Genom att deras vardgivare utbildades individuellt och i grupp for att
anpassa interaktionen och ge battre respons pa barnets beteenden, kunde interaktionen
forbattras. For att barn med dévblindhet ska kunna dra nytta av habiliteringsprogrammet
kravs det att habiliteringsprogrammet utvecklats genom studier pa nya barn och deras
vardgivare. For att detta ska vara mojligt kravs det investeringar och tid till fortsatt

interaktionstraning.

5.2 Cochleaimplantat

Flertalet av studierna beskriver att barn med dovblindhet kan dra nytta av ett
cochleaimplantat. I en studie av Filipo m.fl. (28) visade de 2 dovblinda barn som deltog
varierande resultat av Cl. Det ena barnet visade total talforstaelse och forbattring av de
lingvistiska fardigheterna samt kunde urskilja bade jargong och dialekt. Med CI blev
barnet mer sjalvsékert och borjade ta fler initiativ, vilket det inte gjorde tidigare. Det andra
barnet hade fortfarande behov av gester for att uttrycka sig efter erhallandet av CI, darfor
beslutade barnets foraldrar och vardgivare att anvanda teckensprak i interaktionen med
barnet | en annan studie gjord av Dammeyer (29) visade de 5 dévblinda barn som deltog en
forbattrad kommunikation och social interaktion med deras vardgivare da deras Cl var
paslaget i jamforelse med nér det var avstangt. Barnen visade forbattrad turtagning,
forbattrad kvalité av kommunikation, forbattrad hantering av respons, 6kad
uppmarksamhet och forbattrad emotionell respons. Ingen forbattring nar det galler
dialogen mellan barnen och deras vardgivare forekom. Resultatet av Cl var inget talat
sprak men férmagan att hora lite battre har en stor betydelse for barnets kommunikation i
sociala interaktioner. I intervjuer med barnens féraldrar uppgav alla att de skulle
rekommendera CI till andra foréldrar som har barn med medfédd dévblindhet Déremot i
Daneshi & Hassanzadeh (30) studie av barn med medfodd dovblindhet visade de 3 barn
som deltog en begransad utveckling av auditiv perception vid uppf6ljning 1 ar efter att de
erhallit CI. For att kunna fa en optimal utveckling kraver barnen en unik habilitering fran

foraldrar och Cl-teamets olika professioner

I en studie av MacArdle m.fl. (31) visade 3 av de 4 barn med kraniofaciala syndrom och

synnedséttning som deltog fordelar av Cl. Vid uppféljning visade 3 av barnen hortrosklar
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med implantat i ljudfalt inom talspektrat, dessa barn anvande CI bade i hemmet och i
skolan. De visade forbéttringar géllande upptéackande, igenk&dnnande och identifiering av
omgivningsljud och utvecklade nagra sprakljud och vanliga fraser. Dessa forbéattringar
uppnaddes ej med konventionell horapparat. Det fjarde barnet visade pa varierande
hortrosklar med implantat i ljudfélt och anvande CI bara i skolan. Barnet var ingen
regelbunden hdrapparatsanvandare innan implantatet erhélls, hade nedsatt kognitiv
formaga samt CT visade en smal horselnerv vilket kan ha paverkat resultatet av Cl. De 3
barn som drog fordel av CI fick mer tillhdrighet till den horande vérlden. Under senare
uppfoljningar utvecklade de ytterligare talat sprak, trots detta ar det viktigt med fortsatt
anvandning av teckensprak. Enligt forfattarna har barn med kraniofaciala syndrom ett
utokat behov av habilitering efter en operation och de anser att det ar viktigt att se
fordelarna av vad ett CI innebér for varje individ eftersom barn med dovblindhet och
kraniofaciala syndrom har olika forutsattningar.

| en studie av Bauer m.fl. (32) deltog 6 barn med CHARGE syndrom, varav 4 hade
colobom. Av dessa 6 barn genomgick 5 en Cl-operation och alla visade pa en varierande
nytta av Cl. Vid uppféljning visade 4 av de 5 barnen som opererades hortrosklar battre an
40 dB med CI samt en forbattrad taluppfattning. Ett av de 5 barnen visade ingen foérbéttrad
taluppfattning 6 manader efter inkoppling men barnets foraldrar upplevde att barnet fick en
forbattrad livskvalitet och blev mer nyfiken pa omvarlden. Det sjatte barnet opererades inte
da ansiktsnerven hade en avvikande placering vilket skulle innebéra en 6kad risk vid
operation Aven Lanson m.fl. (33) visade i sin studie att barn med CHARGE syndrom som
genomgatt en Cl-operation drog varierande nytta av Cl. | studien deltog 11 barn varav 7
barn hade colobom. Tio barn opererades och det elfte barnet genomgick ingen operation pa
grund av en grav utvecklingsstorning. Hos 2 av de 10 barnen som opererades blev
implantatet infekterat och byttes darfor ut efter 1 respektive 3 ar. Vid uppféljningen visade
alla barnen hortrosklar med CI inom 30-45 dB och enligt frageformularet IT-MAIS som
gjordes pa 9 av de 10 barnen visade alla ett forbattrat uttal, uppmarksammade olika ljud
battre samt kunde dra nytta av ljuden. Aven intervjuer med barnens foraldrar visar pa en
nytta av Cl, da de upplever att deras barn ger mer respons pa omgivningen och &r mer
tillgangliga for att utveckla kommunikationsfardigheter. Ingen forbattring nér det galler
tal- och sprakutvecklingen kunde pavisas men forfattarna ansag att barnen fick en
forbattrad uppfattning av omgivningen med implantaten, vilket 6kade barnens livskvalitet
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Gemensamt for studierna ar att barn med dévblindhet drar varierande nytta av CI.
Resultatet av en implantation var inget fullt utvecklat tal hos nagot av barnen utan ett
implantat bidrog till en forbattrad uppméarksamhet och orientering av omvarlden. Da
dovblindheten ingar i ett syndrom ar det extra viktigt med en noggrann utredning och en
individanpassad habilitering da évriga funktionshinder i syndromet kan paverkar resultatet

av Cl. Detta forutséatter realistiska forvantningar hos foraldrarna.

5.3 Kommunikationsstrategier

Vid utredning av horsel- och synfunktionen hos barn med dévblindhet finns det flera
aspekter som professioner inom horsel- och synvarden bor tanka pa. Professionerna maste
ha kunskap om hur respektive nedséttning paverkar kommunikationen, d.v.s. en optiker
bor ha kunskap om hérselnedsattning och dess konsekvenser medan en audionom bor ha
kunskap om synnedsattning och dess konsekvenser. Vid habiliteringen av barn med
davblindhet kréavs det tester, observationer och frageformular for att utreda hur barnen kan

anvanda sig av sina resterande horsel- och synrester (34).

Under en horsel- eller synutredning ar det viktigt att veta hur man ska kommunicera da
sinnena samtidigt som de undersoks anvands for att kommunicera under besoket. Beroende
pa graden av horsel- och synnedsattningen hos barnet, nar de uppstod och om det
forekommer ytterligare funktionshinder véljs en lamplig kommunikationsmetod. Da barnet
kommunicerar med teckensprak eller genom taktilt teckensprak anvands en tolk. Det ar bra
om professionerna kan nagra tecken som beror deras omrade for att barn med dovblindhet
ska kanna sig avslappnade. Tolken bor kdnna till medicinska termer for att ha mojlighet att

forklara hur utredningen gar till (34, 35).

Da barnet kommunicerar med teckensprak ar det viktigt att tanka pa tolkens placering i
forhallande till barnet. Det &r aven viktigt att veta hur stort barnets synfalt ar, for att
berdkna avstand och veta vart handerna ska placeras vid tolkning. Belysningen kan
optimeras genom att ljuskallan placeras bakom barnet for att barnet ska kunna avlasa
teckensprak utan att bli blandad. For att barnet ska kunna fokusera pa tolken bor
distraherande foremal undvikas och for att barnet ska kunna uppmarksamma, kénna igen

och tolka det som hénder i omgivningen kan kontraster anvandas (35).
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Da barnet kommunicerar genom taktilt teckensprak ar det viktigt att bilder och foremal
anpassas sa att barnet kan uppfatta dessa genom kanseln. For att barnet ska uppfatta och
forsta vad ett tecken eller ett foremal innebar maste barnet tidigare ha erfarenhet av
foremalet. Da barn med dovblindhet behdver extra lang tid for att uppfatta visuell, taktil
och auditiv information bor professionerna inom syn- och horselvarden boka in extra langa
besok nér de har ett barn med dévblindhet (35).

6. DISKUSSION

6.1 Metoddiskussion

Vi valde att gora en litteraturstudie om habilitering av barn med dovblindhet da vi inte
hade sa stor kunskap om det. Eftersom vi snart ar fardiga audionomer valde vi att studera
vad som finns skrivet utifran ett horselperspektiv. Da antalet barn med dovblindhet &r fa
valde vi en litteraturstudie for att studera vad som finns skrivet internationellt. Eftersom
litteraturen &r internationell valde vi att anvanda oss av WHO:s gradering for horsel- och
synnedsattningar. Da det inte finns ndgon konsensus om hur man definierar dévblindhet

valde vi att utga fran den nordiska definitionen.

En utmaning med var studie var att det fanns fa artiklar om habilitering som hade en
vetenskaplig ansats. Detta gjorde att vi valde studier om en habiliteringsmodell av samma
forfattare for att kunna besvara om barn med dévblindhet kan dra nytta av
habiliteringsprogram. Da forfattarna har gjort ett flertal studier valde vi att ta med dem som
utvecklat modellen och som bidrog med nya aspekter i resultatet. Det var fa barn som
deltog i studierna om dévblindhet och CI och dérfér valde vi i resultatet att studera varje
barn for sig. Studierna om CI fokuserade och analyserade olika aspekter t ex
kommunikation, tal- och sprakutveckling eller auditiv perception. Det fanns heller inget
gemensamt utvarderingsmatt for studierna. Detta gjorde det svart att jamfora resultatet av
de olika studierna. Vissa av artiklarna som vi valde ut behandlar CHARGE och andra
kraniofaciala syndrom, vi valde att ta med dessa da dovblindhet forekommer inom

syndromen.
6.2 Resultatdiskussion

Syfte med var litteraturstudie var att beskriva hur habiliteringen av barn och ungdomar
med dovblindhet kan underlattas, genom att studera om barn med dévblindhet kan dra
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nytta av habiliteringsprogram eller Cl samt vilka kommunikationsstrategier som kan

anvandas under habiliteringen.

En begransning med artiklarna i vart material &r att studierna vi valt inte anger graden av
horsel- och synnedséttningar hos barnen som deltog. Da manga barn och ungdomar med
davblindhet ofta har ytterligare funktionshinder ar det svart att veta i vilken utstrackning
ovriga funktionshinder finns hos barnen. Studierna i artiklarna anvéande olika metoder for
att definiera flerfunktionshinder. Det framgick inte i studierna i vilken utstrackning
flerfunktionshinder paverkar barnens mojligheter att dra nytta av ett habiliteringsprogram
eller ett Cl.

6.2.1 Habiliteringsprogram

Trots att det i dagsléget finns flera olika habiliteringsmodeller och habiliteringsprogram
som kan anvandas vid habiliteringen av barn med dovblindhet har enbart ett fatal studier
gjorts. Da det finns lite forskning inom amnet &r artiklarna som vi valt skrivna av samma
forfattare och utgar fran samma habiliteringsmodell. Det framkommer inte i artiklarna nar
studierna gjorts utan bara nar de &r publicerade. Detta gor att det &r svart att avgora vilken
studie som gjordes forst dd samma barn och ungdomar medverkade i flera av studierna
samt att studierna hanvisar till varandra. Detta &r en begransning men vi vill samtidigt visa

pa att det finns lite skrivet inom omradet.

Habiliteringsmodellen har inte genomforts pa nagon kontrollgrupp eller jamforts med
nagon annan modell. Habiliteringsmodellen har inte anvénts pa barn med enbart en horsel-
eller synnedséttning. Detta gor att det ar svart att avgora om det ar sjélva
habiliteringsmodellen eller vardgivarnas 6kade engagemang som barnen drar nytta av. Ett
av barnen visar pa fler lampliga och farre olampliga beteenden trots att vardgivarna gav
samre respons. Detta gor att man ocksa kan ifragasatta om det &r habiliteringsmodellen
eller vardgivarna som bidrar till den forbattrade interaktionen. Habiliteringsmodellen har
inte anvants pa barn med enbart en horsel- eller synnedsattning. Det framgar inte av
studierna under hur lang period det ar fran steg 1 till steg 5, tidsangivelserna som namns i

tva av artiklarna utgar fran det fjarde steget (25, 27).

Janssens m.fl. (25-27). 3 studier visade pa att barn och ungdomar med dévblindhet kan dra

nytta av habiliteringsmodellen Diagnostic Intervention Model. Genom att deras vardgivare
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utbildades individuellt och i grupp for att anpassa interaktionen och ge béttre respons pa
barnets beteenden, kunde interaktionen forbattras Janssen m.fl. har gjort ytterligare studier
dar de studerade om habiliteringsmodellen &r effektiv for att forbattra interaktionen. | en av
dessa undersoktes om de positiva effekterna som tidigare fatts av habiliteringsprogrammet
kunde nas igen pa 4 nya barn och deras 14 vardgivare, och i en annan studie foljer de upp
ett av barnen. Aven dessa 2 studier beskriver att habiliteringsmodellen ar effektiv for att
forbattra interaktionen mellan barn och ungdomar med dévblindhet och deras vardgivare
(36, 37).

For att barn med dovblindhet ska kunna dra nytta av det ovanstaende
habiliteringsprogrammet kravs att det utvecklas genom studier pa nya barn och deras
vardgivare. For att detta ska vara mojligt kravs det investeringar och tid till fortsatt
interaktionstraning (26).

6.2.2 Cochleaimplantat

De studier som vi har valt for att besvara fragestallningen om barn med dévblindhet kan
dra nytta av CI fokuserade pa olika aspekter i resultatet. Filipo m.fl. (28) studerade
utvecklingen av lyssningsfardigheter, sjalvstandighet samt sociala och familjeforhallanden.
Daneshi m.fl. (30) studerade utvecklingen av auditiv perception och Dammeyer (29)
studerade utvecklingen av social interaktion och kommunikation hos barnen. Hos de barn
med CHARGE syndrom studerade Bauer m.fl. (32) utvecklingen av talperception,
MacArdle m.fl. (31) studerade uppfattandet av omgivningsljud samt Lanson m.fl. (33)
studerade auditiva fordelarna. Eftersom studierna fokuserade pa olika aspekter for att
avgora vilken nytta barn med dovblindhet drar av Cl samt da studierna inte anvander sig av
nagot enhetlig utvarderingsmatt ar det svart att jamfora resultaten mellan de olika

studierna.

Av det totala antalet barn som deltog i studierna om CI genomgick alla utom 2 en
operation. Av de 2 barn som inte opererades hade ett av barnen en grav utvecklingstorning
och det andra barnet en avvikande placering av ansiktsnerven (32, 33). Detta gor att vi inte
kan uttala oss om hur resultatet med CI hade varit for dessa barn. Det &r inte sékert att barn
med CHARGE syndrom som har en svar neurologisk paverkan kan dra nytta av Cl och det
ar darfor extra viktigt att dessa barn far en noggrann utredning och att féraldrarna far
radgivning (33).
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Artiklarna som berdr Cl &r inte konsekventa nar det galler aldern pa barnen som deltog i
studierna och hur lange barnen haft CI nér utvarderingarna genomférdes. Dammeyer (29),
MacArdle m.fl. (31) och Lanson m.fl. (33) beskriver alla vid vilken alder barnen
implanterades och nar utvarderingarna gjordes. Bauer m.fl. (32) tar upp barnens alder vid
implantationen och vilket ar operationen genomfordes men inte nar utvarderingen gjordes
Daneshi m.fl. (30) tar upp mellan vilka ar implantationerna och utvarderingen
genomfdrdes men inte aldern pa barnen. Filipo (28) tar upp barnens alder vid operationen
men inte nar utvérderingen genomfordes Aldern vid utvarderingen varierade inom
studierna, vissa barn utvarderades efter nagra ar medan andra utvarderades efter nagra
manader (29, 32, 33). Att studierna inte ar konsekventa med utvarderingstiden kan ha
paverkat nyttan barnen drar av sitt Cl. De barn som utvarderades nagra ar efter erhallandet
av ClI fick battre resultat pa utvarderingen an de som haft Cl en kortare period (32).

For att barn med dovblindhet ska kunna genomga och dra nytta av CI kravs en noggrann
utredning och uppféljning. En detaljerad och I&mplig utredning bor utforas av professioner
som har erfarenhet av att arbeta med dévblinda. CT och MR av cochlean, balanssystemet,
hdrselnerven och hjarnan utfors for att upptacka eventuella avvikelser. Foréldrarna bor
informeras och har realistiska forvantningar pa resultatet av ett implantat. For att utreda om
barnet ar en lamplig kandidat halls en diskussion dar medicinska och psykologiska faktorer
samt foraldrarnas engagemang avgor om barnet ar lamplig for en operation. Om barnet har
ett kraniofaciala syndrom &r det en storre risk for paverkan av ansiktsnerven och barnen
kan ha behov av hogre forstarkning da horselnervens kan vara paverkad. Efter en operation
kraver barn med dévblindhet och deras familj sarskild samordnad habilitering fran flera
olika professioner (33).

6.2.3 Kommunikationsstrategier

Manga av de atgarder och strategier som finns for barn som enbart har en horsel- eller
synnedséttning kan inte anvéandas for barn med dovblindhet. Detta gor att professioner som
arbetar inom horsel- och synvarden behover kunskap om dovblindhet och dess
konsekvenser (34). Det finns mycket skrivet om kommunikationsstrategier for personer
som enbart har en horselnedséttning men fa artiklar med vetenskaplig ansats som beror
personer med dovblindhet. I de kliniska riktlinjer som framstalls av professionella med

erfarenhet av dévblindhet framgar det att det &r viktigt att professionella ar medvetna om
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vilken kommunikationsmetod och vilka kommunikationsstrategier som kan anvéndas

under interaktionen i habiliteringen for att underlatta for barn med dévblindhet.

Da tolk anvands under habiliteringen stalls hogre krav pa dem som medverkar i
interaktionen. Miljon bor anpassas sa att barnet kan utnyttja eventuella horsel- eller
synrester pa basta mojliga satt. Professionerna bor boka in extra langa besok da det tar
langre tid for barn med dévblindhet att uppfatta visuell, auditiv eller taktil information. For
att barn med dovblindhet ska uppfatta och forsta vad ett tecken eller ett foremal innebéar
maste barnet tidigare ha erfarenhet av tecknet/féremalet (35).

6.2.4 Vidare forskning

Trots att barn och ungdomar med dovblindhet &r en utsatt grupp som upplever manga
aktivitetsbegrénsningar och delaktighetsinskrakningar har det gjorts lite forskning kring
dovblindhet. Darfor tycker vi att det &r viktigt med vidare forskning for att veta hur man
kan planera, genomféra och utvardera en optimal habilitering. For professioner inom
horselvarden &r det en utmaning att kvalitetssakra nyttan av habiliteringsprogram och ClI
hos barn med dovblindhet. Det hade darfor varit intressant att forska kring fler
habiliteringsmodeller samt pa kontrollgrupper for att se om samma resultat uppnas. Vi vill
aven uppmana till fler studier som studerar resultatet av Cl hos barn med dévblindhet for
att kunna veta vilka forvantningar som kan vara realistiska. Eftersom professioner inom
horsel- och synvarden ofta saknar kunskap om dévblindhet hade det &ven varit intressant
och behovligt att framstalla ett informationsmaterial om dévblindhet som professionerna

kan anvanda sig av.

7. KONKLUSION

| var litteraturstudie har vi kommit fram till att man kan underlatta habiliteringen av barn
med dovblindhet genom habiliteringsprogram, Cl och kommunikationsstrategier.

Alla studierna om habiliteringsmodellen: Diagnostic Intervention Model visar pa att
interaktionen mellan barn med dovblindhet och deras vardgivare kan forbattras genom att
vardgivarna tranas for att ge battre respons pa barnens beteenden.

Av studierna kring CI framkommer att barn med dévblindhet drar varierande nytta av CI.
Resultatet ar inte ett utvecklat tal hos nagot av barnen utan en férbéattrad uppfattning och
orientering av omvarlden. Det som kan paverka resultatet negativt ar om dovblindheten

forekommer tillsammans med ytterligare funktionshinder. For att barnen ska dra nytta av
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Cl kravs att de genomgar en noggrann utredning fére en operation och att barnets foraldrar
har realistiska forvantningar pa resultatet. Barn med dovblindhet och deras familjer bor
aven fa sarskild samordnad habilitering fran flera olika professioner efter erhallandet av
Cl.

Barn och ungdomar med dovblindhet ar en utsatt grupp som upplever manga
aktivitetsbegréansningar och delaktighetsinskrakningar. De har darfor behov av speciella
strategier och metoder som ar anpassade efter deras behov och férmaga. Da barnet har
synrester kvar ar det viktigt att tinka pa deltagarnas placering for att barnet ska kunna
avlasa teckensprak, undvika distraherade stimuli och anvanda kontraster. Om man barnet
kommunicerar taktilt behdver barnet ha tidigare kinnedom om det objekt som presenteras.

Allt detta for att underlatta i interaktionen under habiliteringen.

Professionerna inom harsel- och synvarden behdver vara medvetna om vad detta speciella

funktionshinder innebér och hur habiliteringen kan underlattas.
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