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Forord

Projektet Horselundersékning och habilitering av sma barn har varit ett utvecklings- och
samverkansprojekt inom de ordinarie verksamheterna vid Audiologavdelningen,
Akademiska sjukhuset och Hércentralen, Habilitering och hjalpmedel i landstinget i
Uppsala lan.

| den aktuella delstudien har intervjuerna med foréldrar genomforts av Madeleine
Zettergren Thornlund, internkonsulten vid Habilitering och hjalpmedel. Hon har tillika
med Birgitta Hedelin, professor vid Hogskolan i Gjovik, Norge analyserat innehallet i det
skriftliga materialet och tillsammans har vi sammanstallt resultatet. Jag vill tacka dem
bada for deras vardefulla arbete. Jag vill ocksa tacka medlemmarna i barnteamet pa
Horcentralen, som har bidragit med sina erfarenheter och sist, men inte minst, vill jag
tacka foraldrarna, som tog sig tid och sa frikostigt delade med sig av sina erfarenheter och
synpunkter — ett stort tack!

Uppsala i maj 2007

Ingrid Jonsson
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1. SAMMANFATTNING

For att kunna erbjuda sma barn med bestaende horselnedsattningar habilitering inklusive
hjalpmedel sa tidigt i deras liv som mojligt pagar i manga lander horselscreening av
nyfodda barn. Alla foraldrar i Uppsala lan far idag erbjudande om horselscreening av sina
sma barn.

Ett tvadrigt projekt har genomforts inom landstinget i Uppsala lan for att fa 6kad kunskap
om horselundersokningar och habilitering av de sma barnen. En delstudie rérande bland
annat screening och samverkan presenterades i Delrapport 1 (Jonsson, 2006).

Syftet med den aktuella delstudien var dels att kartldgga behov och omfattning av
habiliteringsinsatser samt dels att fa kunskap om vad processen fran upptackt till
habilitering inneburit for foraldrarna till de horselskadade barnen.

Malgrupperna var dels horselhabiliteringens barnteam, som ansvarat for insatser for de
upptéckta barnen och deras foréldrar och dels foraldrarna till de upptéckta barnen.

Metoderna var dels en enkat till habiliteringens barnteam, kartlaggning via
journaluppgifter och bearbetning med deskriptiv statistik och sammanstallning samt dels
kvalitativa intervjuer, som bandinspelades och skrevs ut ordagrant och analyserades med
konventionell innehéllsanalys.

Resultat

Fyra barn, vars horselnedsattning hade upptéackts genom nyfoddhetsscreening, hade fatt
del av habilitering ett ar eller langre, tre barn med medelsvara nedsattningar och ett barn
med dévhet.

Habiliteringspersonalen hade gjort vissa anpassningar av hjalpmedel och den fysiska
miljon, men framst forsokt vara flexibla och tillgangliga for de screenade barnen och
foraldrarna. Habiliteringsbehoven utgjordes framst av hjadlpmedelsutprovning samt
teckenspraksundervisning for foraldrarna. Det totala antalet insatser var detsamma under
det forsta aret av habilitering, oavsett alder vid habiliteringsstart.

Foraldrarnas upplevelser av processen, fran upptackt till habilitering, hade ett
genomgaende tema i berattelserna, namligen pendlingen mellan brist pa kontroll och
omsorg for barnet skull. Kontakterna med halso- och sjukvarden antingen bekraftade dem
som foraldrar eller forsatte dem i osékerhet och vanmakt. Otydliga besked om
undersokningsresultat eller bristande delaktighet i planering av utredningar eller insatser
gjorde dem osékra och utan kontroll. Méjligheter att fa kunskap om och kunna paverka
olika skeenden runt deras barn, starkte dem som féraldrar och de k&nde sig respekterade
och delaktiga. Pa ett inre personligt plan hade foraldrarna att hantera kénslor av att ha fatt
ett horselskadat barn och att inte fa vetskap om vad det innebar, parallellt med de yttre
skeendena runt barnet. Oron och de egna pafrestningarna fick periodvis st tillbaka och



kunde efterhand ocksa ersattas av en visshet om att valet att lata horselscreena sitt barn
och ge barnet majlighet att tidigt i livet fa adekvat hjalp varit ett riktigt beslut.

Foraldrarnas erfarenheter av hur processen fran hérselscreening till habilitering paverkat
deras dagliga liv under en viktig period for barnet, kan anvandas av berdrda enheter inom
halso-och sjukvarden for att minimera foréaldrars pafrestningar som en féljd av en tidig
upptéckt av horselnedsattning.

2. INLEDNING

Horselscreening av nyfddda barn ar idag ett erbjudande som nastan alla foraldrar i Sverige
liksom foraldrar i manga andra vastlander far idag (HRF, 2006; SBU, 2004). Sedan bérjan
av ar 2007 erbjuds aven alla nyblivna foraldrar i Uppsala lan horselscreening av sina
nyfédda barn. Motivet for screeningen har varit att sanka aldern for upptackt av
horselnedsattning hos barn fran omkring tva ar och tidigare kunna erbjuda dem
habilitering och hjalpmedel. Forskning och erfarenheter har visat att insatt habilitering och
hjalpmedel tidigt i barnets liv varit vardefullt deras utveckling, framst den sprakliga
utvecklingen. Vid sidan av aldern vid habiliteringens start var féraldrarnas engagemang i
habiliteringen av avgorande betydelse for barnens sprakliga utveckling (Moeller, 2000;
Yoshinaga- Itano m fl, 1998, 2004). Vad hérselhabiliteringen for de sma barnen kan
innebéra, som innehall i olika insatser, frekvens och omfattning av insatserna, liksom hur
foraldrastodet kan utformas, finns inget dokumenterat och kant.

Det forsta levnadsaret har lange ansetts vara betydelsefullt for barnets kansloméssiga
utveckling. Anknytningsteorin har, baserat pA manga studier, visat hur det nyfodda barnet
utvecklar kanslomassiga relationer till sina vardare/féraldrar i samspel med deras
omvardnad. Att knyta an anses vara ett malstyrt beteende hos barn och omvardnaden hos
foraldrarna har sina rotter i deras egen anknytning. En tillrdcklig anknytning har betydelse
for barnets utveckling av nara relationer och psykiska halsa. Omvardnaden behover vara
tillrackligt god och flexibel samt svara mot barnets behov i olika utvecklingsfaser
(Broberg m fl 2006).

Foraldrarnas centrala funktion for barnet har gjort det viktigt att fanga deras upplevelser
av horselscreeningen, det vill séga under barnets allra forsta manader. | en svensk studie
intervjuades 49 foraldrar till 26 barn vilka genomgatt screening ett halv till ett ar tidigare
(Magnusson m fl, 1999 ). Man fann att de allra flesta uttryckte en positiv installning till
horselscreeningen. Nagra foraldrar kunde kanna sig oroliga nar omtestning kravts. Nar val
utredningen var klar tycktes oron avta, vare sig barnet visat en normal horfunktion eller
visat sig vara horselskadat. | en enkdtundersokning, som besvarades av 1920 foraldrar i
direkt anslutning till enda eller sista screeningundersékningen (Jonsson, 2006), var de
foraldrar vars barn visat pa normal horfunktion redan vid forsta testet mest positiva till
horselscreeningen och den information och omhéndertagande som métt dem. De foréldrar
vars barn kravt tre undersokningar for att “frias” var dven de positiva, om &n nagot
mindre, till informationen innan screeningen och nagot mer oroade. Bada studierna



fangade saledes en upplevd oro hos en del foraldrar nar barnet behévde métas om under
screeningperioden.

Foraldrarnas erfarenheter av horselscreening, upptéckt och diagnostisering studerades
genom kvalitativa intervjuer i Storbritannien (Young m fl, 2005, 2007; Tattersall m fl,
2006). Foraldrar till 27 barn med en permanent, bilateral nedsattning > 40 dB pa béasta ora,
sammanlagt 45 personer i varierande aldrar och med olika social bakgrund, fick beréatta
om sina upplevelser. Barnen var i genomsnitt omkring ett halvt ar gamla nér intervjuerna
agde rum. Foréldrarna skiljde inte mellan screeningundersokningar och diagnostiska
undersokningar. Det som mest av allt hade vallat alla foraldrar bekymmer var det, for
dem, obegripliga beskedet att undersokningen inte gav nagot resultat och darfor skulle
goras om. De hade dven synpunkter pa hur en bra professionell kommunikation borde
vara, ndmligen forklarande med vanliga ord och inte jargong, arlig samt inkludera
foraldrarna som partner i processen, bland annat.

Ett tvaarigt projekt pa initiativ av Audiologiska avd vid Akademiska sjukhuset och
Landstingets Horcentral inom Habilitering och hjalpmedel genomférdes under tiden 2004
10 — 2006 09. Under det forsta projektaret pagick en verksamhet med horselscreening pa
BB pa vag/Kvinnokliniken, Akademiska sjukhuset for 4- 5 dagar gamla barn, polikliniskt.
En delstudie rérande horselscreening, foréldrarnas erfarenheter och samverkan inom
halso-och sjukvarden presenterades i Delrapport 1 (Jonsson, 2006 ). Habilitering av
diagnostiserade barn planerades omfatta tva ar (2004 10 — 2006 09) da det var osékert om
eller nar under screening- aret barn med horselnedséttning skulle upptackas. Projekttiden
kom att forlangas med tre manader och avslutades darfor vid arsskiftet 06/07.

3.SYFTE

Det dvergripande syftet med det tvaariga projektet var att fa okad kunskap om
horselundersokningar och habilitering infor en eventuell allméan horselscreening av
nyfddda barn i lanet.

Syftet med den aktuella delstudien (Delrapport 2) var att
1/ kartlagga behov och omfattning av habiliteringsinsatser for de sma barnen samt att

2 / fa kunskap om vad det inneburit for foraldrarna i det dagliga livet att deras barn blivit
horselscreenade, fatt en diagnos och paborjat hérselhabilitering.



4. MALGRUPP

Personal inom horselhabiliteringens barnteam- audionomer, kurator, psykolog,
specialpedagog och teckensprakslarare- vilka ansvarat for insatser for de upptackta barnen
med bestdende horselnedsattningar dverstigande tonmedelvardet 40 dB pa basta 6ra
(delsyfte 1) samt foréldrar till ovanndmnda barn (delsyfte 2).

5. METOD

Datainsamling.
For delsyfte 1 utformades en enkaét till habiliteringens barnteam (bilaga 9.1) samt gjordes
en kartlaggning baserad pa datajournaluppgifter.

Delsyfte 2 genomfordes via kvalitativa intervjuer. Foraldrarna inbjods till gruppintervju
om sina erfarenheter. De informerades om att samtalet skulle bandas och att deltagandet
var frivilligt samt att materialet skulle behandlas med sekretess. (bilaga 9.2. Foéraldrarna
ombads berétta sin historia och sjalva avgora vad de ville berdtta om och vad de upplevt
vasentligt alltifran upptackt och diagnostisering till pagaende habilitering. De bandade
intervjuerna skrevs ut ordagrant.

Ett foraldrapar fick 1amna en skriftlig beréttelse om sina erfarenheter.

Analys av data.

Materialet for kartldggningen bearbetades med deskriptiv statistik och sammanstélldes.
Det samlade skrivna materialet av foréldraintervjuerna bearbetades i flera steg enligt
konventionell kvalitativ innehallsanalys (Hsieh m fl, 2005; Granheim m fl, 2004). Texten
genomlastes ett flertal ganger for att fanga helheten, och uttalanden som ord och
meningar, direkt hamtade ur texten, delades initialt in i ett kodningsschema. Dérefter
sorterades och kondenserades koderna, beroende pa innehall, till kategorier och sub-
kategorier, vilka motsvarar textens manifesta innehall. Textens latenta innehall framkom
som ett tema som avtackte den underliggande, genomgaende inneborden i foraldrarnas
uttalanden och fanns implicit i alla koder och kategorier. Innehallsanalysen genomfordes
av tre personer, oberoende av varandra, varefter en gemensam sammanstéllning gjordes
for att oka tillforlitligheten (credibility/ reliabilitet).



6. RESULTAT

Fyra barn, som under forsta projektaret med screening (04 10 — 05 09) upptacktes och
diagnostiserades, hade paborjat habilitering fore projekttidens slut, 2006/07. Initialt var
tva av dem gravt horselskadade/dGva och tva hade medelsvara nedsattningar. Horseln
utvecklades pa bada 6ronen for ett av barnet under forsta levnadsaret och innebar darefter
en medelsvar nedsattning. Av de fyra barnen var tre sa kallade riskbarn, tva pa grund av
att horselnedsattning fanns i slakten och ett barn pa grund av ett syndrom som kan
paverka horfunktionen. For ett barn fanns inga sékra orsaker till horselbegransningen.

For att kunna jamfora behov och omfattning av habiliteringsinsatser for de screenade
barnen och traditionellt upptackta horselskadade barn, skapades en jamférelsegrupp med
fyra barn som liknade de screenade barnen séa langt méjligt var. Dessa hade paborjat sin
horselhabilitering under 2000 — talet. Deras horselnedséttningar var bestdende och med
tonmedelvarden 6verstigande 40 dB pa béasta 6ra. Tre av dem var sa kallade riskbarn, da
tva hade horselnedsattning i slakten och ett barn hade ett syndrom som kunde innebara
horselnedséttning. Se tabell 1.

Tabell 1. Alder och hérselnedsattningsgrad vid habiliteringens bérjan hos screenade barn
(A- D) och en jamforelsegrupp av barn (a —d).

Alder (ménader) vid Grad av horselnedséttning
habiliteringens borjan

A 4 grav / dov

a 11 grav / dov
B 3 grav / dov

b 10 medelsvar
C 6 medelsvar

c 18 medelsvar
D 4 medelsvar

d 24 medelsvar

Barnen i jamforelsegruppen var betydligt dldre nér de fick tillgang till horselhabilitering,
10 — 24 manader gamla. Ett barn som screenats och ett barn med traditionell upptéckt
hade en bestaende grav nedsattning/dovhet vilket innebar att de bada tidigt blev aktuella
for Cocklea Implantat.



6.1 Habiliteringsinsatser; behov och omfattning

6.1.1 Habiliteringsbehov

. Innehallet i habiliteringsinsatserna for de sma barnen var, vid jamforelse med nagot
aldre barn, i stort detsamma, enligt personalens erfarenheter. De anpassningar som
mer ofta férekommit for de sma barnen rérde

. kontaktformerna; storre flexibilitet betréaffande besotkstider, besok alternativt
telefonkontakt, utifran foraldrarnas onskan. Tatare frekvens och kortare besok for
horapparatanpassning.

. innehdllet;

- horapparatutprovningen har inneburit att en mjukare avtrycksmassa
anvants for tillverkning av horselgangsinsatser

- att nya insatser kravts varje manad, anvandning av konventionella
horapparater, apparatens instéllning och volym anpassas for de minsta
barnen genom observationer och i samrad med foraldrarna

- tillvanjningen har varit individuell, liksom hos aldre barn, och slitaget
jamforbart med &ldre barns

. fysiska miljon anpassades genom inférande av skotbord, sarskilt rum for bland annat
amning (fanns under en period) samt filtar och leksaker.

6.1.2 Habiliteringens omfattning

Inom harselhabiliteringen har barnens foraldrar under den tid som gatt sedan forsta
kontakten, varierande mellan 12 — 21 manader, erbjudits och accepterat hjalp till barnen
och stod for egen del. For att gora jamforelser mellan screenade och traditionellt upptackta
barn begréansades observationstiden till 12 manader, det vill séga den tid som det barn,
som upptécktes i slutet av projektaret med screening, haft tillgang till habilitering. Antal
besok hos respektive yrkeskategori framgar av tabell 2, sidan 6. Inga telefonsamtal har
medréknats da journalanteckningarna inte var entydiga.

Det totala antalet besok under det forsta aret var detsamma for screenade och jamforelse-
gruppens barn. De yngsta barnen och deras foraldrar hade i mindre utstrackning nyttjat
flera professioner inom barnteamet an vad jamforelsegruppen gjort (2 jamfort med 4
professioner som ldgst).De screenade barnen hade fler audionombesok for hjalpmedelsan-
passning an de aldre barnen. For foraldrarna var teckenspraksutbildning den mest
besokstéta insatsen, speciellt for foraldrarna till de screenade barnen. Besok hos
specialpedagog var vanligare hos de nagot &ldre barnen, vilket troligen kan forklaras av att
de flesta av de barnen var forskoleplacerade och personalen dar haft behov av information
runt horseln till skillnad fran de screenade barnen som vistades i hemmet. Besoken hos
kurator+ psykolog var farre for de screenade barnen an for de aldre barnen.
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Habiliteringens kurator hade tréaffat foraldrarna, en eller flera ganger i samband med att
horseldiagnosen formedlades pa sjukhuset. Dessa moten ingick i projektet och journal-
fordes inte inom habiliteringen.

Tabell 2. Habiliteringsinsatser fordelade pa yrkeskategori under de forsta 12
manaderna for screenade barn (4 barn) och en jamforelsegrupp (4 barn).

Amntal besdls totalt (varintion) %o

Screenade ham JeimiBrelramrpp differens
(i dldern 4- 18 mdm.) {i didarm 10- 36 mdn) vngre- aldre barn

Audionom 30 (6-15) 31 % 30(8-12) 24% +7 %
Kurator+psykolog la(l-a 13 % 24 {2-9)  I9% - 5%
Specialpedagog 6 (0-3) 5% 57 ii%s - 8%
Tekniker 0 11} 1% 1%
Teckenspralslarare 60 0-29) 46 % 4202-24) 3349 +13 %
Summa hesdl 127 (6-29) 126 (8-24)

Antal yrikeskategorier 1-7 4-7

Tidsatgangen for insatserna runt de screenade barnen i jamfcrelse med traditionellt
upptéckta barn kunde beréknas betraffande audionombesoken.

Teckensprakundervisningen for foraldrarna var densamma tidsmassigt oavsett barnets
alder. Den tid som audionombesoken kravt, enligt datajournalens kategorier, framgar av
tabell 3.

Tabell 3. Tidsatgang for audionombestk

Y
Screenade barm Jimrelrammp differens
{4- 18 min. gamla) {F0- 38 mém. gumia) yhgre- aldre
= 1% 23 %% 0 es - 7%
15 -1 tmn S0 %o g0 %5 +16 %%
1- 1% tim 21 % 27 % - 0%
1% -2 tim - % - 3%

Mer an halften av audionombesoken har tagit 30- 60 minuter i ansprak. Resterande besok
har antingen varit kortare eller langre. Vid jamforelse med nagot aldre barn mérks en
forskjutning fran de kortare besoken, mindre &n 30 minuter, till nagot langre besok, 30 till
60 minuter, for de yngsta barnen. De timslanga eller langre beséken var nagot fler for de
aldre barnen an for de screenade barnen.
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Sammanfattningsvis visade habiliteringspersonalens erfarenheter att vissa anpassningar
gjorts runt hjalpmedel och fysiska miljon, men att individuella behov hos barn och
foraldrar, oavsett barnets alder, dven inverkat pa innehall och omfattning. Deras
ambitioner att vara &n mer flexibla och tillgangliga for de allra yngsta barnen och deras
foraldrar, fick stod framfér allt av journalanteckningar rérande audionombesokens antal
och tidsomfattning. Den totala tidsatgangen for insatser var ungefar densamma oavsett
barnets alder nar habiliteringen inleddes.

6. 2 Foraldrarnas erfarenheter av tidig upptackt, diagnostisering och
habilitering.

Fordldrarna delade frikostigt med sig av sina upplevelser och erfarenheter och hade gjort
besodken tillsammans. De framkom inga kdnsskillnader och de kunde komplettera
varandras berattelser och paminna varandra om handelser. Det fordldrapar som gav sina
erfarenheter skriftligt hade flera upplevelser gegmensamma med dem som muntligt
framforde dem. Foraldrarna var i varierande aldrar, de var ssmmanboende och hade varit
yrkesaktiva innan barnet foddes. For tre foréldrar var det deras forstfodda barn. De
intervjuades nar barnen hade haft tillgang till habilitering ett ar eller langre och barnen var
mellan 16- 25 manader gamla.

Den kvalitativa innehallsanalysens begrepp tema, det vill sdga det latenta innehall som
genomsyrade foréldrarnas uttalanden, samt kategorier och sub- kategorier, vilka hamtades
direkt ur uttalandena och sorterades efter innehall, utgor disposition for rapporteringen.

ATT VARA FORALDER INNEBAR ATT PENDLA MELLAN BRIST PA KONTROLL OCH OMSORG
FOR BARNETS SKULL.

Foraldrarnas beréattelser hade det gemensamt att den latenta innebdrden var en balansgang
mellan att behalla sitt foraldraskap, sin suveranitet, 6ver sitt lilla barn och goéra det som &r
bast for barnet och att fa stod for detta eller att uppleva sig hindrade i sitt foraldraansvar.
Balansgangen mellan duglighet och otillracklig kontroll aterfanns bade i de konkreta
berattelserna rorande kontakter med personal fran olika enheter inom sjukvarden och
rorande beréttelser om dem sjélva och deras livsplan. Se figur 1, sidan 13.
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Figur 1. Struktur vid innehallsanalys av foraldrarnas upplevelser; tema, kategorier och
sub- kategorier

TEMA ATT VARA FORALDER INNEBAR ATT PENDLA MELLAN BRIST PA KONTROLL
OCH OMSORG FOR BARNETS SKULL

Kategorier | erfaremheter av hilso-och sjukviarden | personliga inre livsvirlden

Sub- kategorier | osikerhetoch wanmakt | hekrifielse ochrespeki | kris och kriinkning | tillfreds som
firilder

Erfarenheter av hédlso- och sjukvarden

Foraldrarnas hade erfarenheter av sjukvardens insatser runt horsel sedan barnet var 4-5
dagar gammalt. De skiljde inte mellan den inledande screeningen och efterféljande
horselutredningar och bade personal och lokal var knutna till Audiologiska avdelningen
vid Akademiska sjukhuset. Deras upplevelser kunde harrora sig fran bade utredningar pa
sjukhuset och habilitering pa Kungsgéardets center. Under néara nog hela barnets levnad
hade de haft kontakt med olika yrkeskategorier och olika personer inom samma
profession.

Den abstrakta innebdrden i dessa kontakter innebar antingen att de kénde osékerhet och
vanmakt eller bekraftelse och respekt som forélder.

Osékerhet och vanmakt

Resultaten av screeningsundersokningarna och de forsta diagnostiska undersokningarna
meddelades till foraldrarna pa ett satt som de inte forstod. Nar det fragade upp blev
beskedet inte tydligare. De uppfattade bara att matningen “inte gav nagot resultat”, utan
att en mojlig horselnedsattning namndes som forklaring, och att en ny undersokning
darfor skulle goras. Det upplevdes som frustrerande.

.. screeningen fick liksom inte nagot resultat. Det berodde ju pa att de inte kunde fa nagra
resultat eftersom N inte horde nagot, men det var inte sa de sa det. De fick inga resultat. Och det
var att N var forkyld och att . . hade fosterfett, det fanns en massa anledningar till det..”

Foraldrarna upplevde sjukhusbesdken for screening och utredning jobbiga. Det kunde bli
manga besok under en begransad tid, avtalade tider kunde stallas in med kort varsel och
med osaker vantan pa nasta besok. Personalens stress vid besoken kunde paverka bade
foraldrar och barn.

”Svart att fa ihop det ibland. Det kan vara ett valdigt pusslande liksom och hur man ska fa ihop
det med arbetstider och sa dar. Det har varit jobbigt liksom att just i borjan nar de var sa sma
liksom och det fortfarande var vinter och kallt, liksom av och pa och hit och dit ja, det var
jobbigt..”
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Osakerhet fanns om det uteblivna resultatet orsakades av kvaliteten pa matutrustningen.
Nar sjalva undersokningen kravde deras aktiva medverkan genom att, férutom halla
barnet stilla, &ven halla delar av utrustningen tatt intill barnets éra fanns farhagor att det
uteblivna resultatet kunde vara sjalvforvallat genom bristande handlag och okunskap om
testet. En kvarstaende osédkerhet fanns om diagnostikens tillforlitlighet nar de initiala
erfarenheterna varit negativa, trots betydligt battre erfarenheter av senare besok.

Foraldrarna uppfattade att den diagnostikansvariga personalen inte vagade tala om att
barnet hade en horselskada fast de vél visste. Nar besked och resultat fran flera
undersokningar skulle lamnas pa ett for dem oplanerat méte med ansvarig audiolog
fastnade deras blick pa den narvarande habiliteringskuratorns namnskylt och drog
slutsatsen att nagot obehagligt skulle formedlas till dem. Olika besked om barnets
horselnedsattning kunde ocksa lamnas vid besoken.

”det kan vara att N har en liten horselnedsattning pa 5-10% eller ndgonting som knappt ar mar-
kbart... .. Sen har det varit liksom fran latt horselskadad . . till medelsvar till grav horselskada..
det har smugit fram resultatet, det slutgiltiga resultatet.” ... det har kants som vi fatt bakvand
effekt av att aka till sjukhus.... Det har blivit varre och varre for varje gdng man varit dar och
man tycker man aker till sjukhuset for att man ska bli battre, men man far liksom samre besked
varje gang.”

De manga kontakter med olika foretradare for olika yrkeskategorier inom habiliteringen
kunde upplevas som osékert om vad som egentligen géllde och vad féraldrarna kunde
forvanta runt sitt barns utveckling och behov framéver. Upplevelser fanns att foréldrarnas
fragor till yrkesforetradare liksom deras egna 6nskemal blev “filtrerade” genom
personalen vid samtal dem emellan. Erfarenheter fanns att insatserna kunde vara mer av
”paketlosningar” &n anpassade till familjens specifika situation. Organisatorisk oklarhet
om vem som hade ansvar for vissa insatser, som logopedkontakt, hade forsvarat och
irriterat nagra av foraldrarna.

Bekraftelse och respekt

De foraldrar som erbjudits utredning och habilitering utan dréjsmal var bade dverraskade
och nojda, sarskilt om de ocksa uppfattade att de fatt adekvat information om
undersokningarna. Andra foréldrar kande sig tillfreds, trots att ett funktionshinder hade
konstaterats hos barnet, nar de efter en tid fick svar pa sina fragor och utredningarna flot
planenligt. Erbjudande om andra och kompletterande utredningar sags som ett ovantat
inslag och erkannande. Att vara sedda och igenkanda inom habiliteringen, bade barnet och
foraldrarna, och att familjesituationen varit bekant for den berdrda personalen, hade
upplevts positivt av alla foraldrarna. Att vid behov ganska latt kunna fa kontakt med
habiliteringspersonalen hade inneburit en trygghet. De erbjudanden om stéd i olika
former, som foraldrarna eller deras barn fatt, hade tagits emot positivt. Hembesdk av
teckensprakslararen och erbjudande om teckenspraksundervisning i grupp upplevdes av
nagra som “generdst”. Delaktigheten i planering och genomférande av Cocklea
implantaten pa sjukhuset i CI- teamet var dven en positiv erfarenhet for de foraldrar vars
barn varit aktuella for implantat. Nar féraldrar ként behov av att samla
habiliteringspersonalen till ggmensamma moten, bade for att stimma av aktuell situation
och for att blicka framat, har de fatt gehor for sin 6nskan och kéant sig styrkta.
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”” vi var uppe hos (audionom) och N var sa skrikig och gnallig, for da var han inte ens fyra
manader, och sa satte hon pa . . . hdrapparaten och sa knéppte hon pa den och han blev alldeles
lugn och liksom tittade sig omkring och det var en sa stark upplevelse for jag vet att tararna kom
pa mig. Man sag en sadan skillnad . . . néar han fick prova den har hérapparaten, sa tycker jag
(audionomen) var sa bra. Hon skulle egentligen bestélla en ny htrapparat men i och med, tror
jag, att vi reagerade sa starkt sa fick vi lana hem den... det blev en enorm skillnad i uppfattning
for N:s del”

Personliga inre livsvarlden

P4 ett personligt och inre plan har den tidiga diagnostiken av horselskadan hos deras barn
inneburit pafrestningar, men ocksa tillfredsstéllelse hos foraldrarna. Deras véantade
onskebarn var inte riktigt som de dromt om eller kunnat uppfatta under de forsta dagarna.
De farhagor om funktionshinder och sjukdomar de som blivande foraldrar haft, hade inte
omfattat horselnedsattning hos dem som inte hade det uppenbart i slakten. Lyckan att ha
fatt ett friskt och vélskapt barn kunde for en del foraldrar grumlas, beroende pa vars och
ens personliga erfarenheter, nar barnets horselnedséttning upptacktes. Upplevelser av att
andra visste nagot om det egna barnet och att man som foralder inte fick del av detta var
for vissa foraldrar frustrerande. De val foréldrarna gjort med barnets basta for 6gonen
hade efterhand visat sig vara bra for deras barn och starkt dem som foréldrar.

Kris och krankning

Foraldrar, som inte sjalva misstankt att deras barn kunde ha en hérselskada, hade en
langre vag att ga for att ta till sig att deras barn var funktionshindrat. Da de forsta testerna
inte "gav nagra resultat” uppfattade de det som att barnet var normalhérande. Stod for att
barnet horde fick de genom den lugnande inverkan talet hade pa barnet nar det var i
famnen. Foraldrar, som hade horselnedséttning i slékten eller nér barnet hade en synlig
orondeformation, var mer forberedda. Nar val tydligt besked om horselnedsattning nadde
foréldrarna, kdndes det tungt en tid eller i perioder. Det kdnslomassiga arbetet med att
acceptera situationen var for en del av foraldrarnas fortfarande inte avslutat. Att stalla
fragor om sitt barn och inte fa uttommande svar, speciellt nar man tror att personalen vet
och kan svara, var for nagra foraldrar frustrerande och krankande. Vardagen tillsammans
med sitt horselskadade barn dominerade dock och sjukhus- och habiliteringsbesok blev till
en del i deras liv. Beredskap att anvanda sig av narstaende, nar sadana fanns tillgangliga,
som avlastning hade utvecklats efterhand.

”” vi bestamde oss ganska snart att nu ar N har och nu maste vi vara starka och hjalpa
honom...om man aker ner i en grop sa far man forsoka ta sig upp snabbt som dgat och det tycker
jag vi varit duktiga och bra att ta 0ss upp och samtidigt har vi ju ett valdig bra n&atverk runt
omkring oss, som kan stdtta och avlasta..

Tillfreds som foralder

Det val foraldrarna gjorde nar de lat horselscreena sitt nyfodda barn hade de inte angrat
dven om de egna pafrestningarna i kontakten med sjukvarden och rent personligt, under de
ar som gatt, varit stora for nagra av dem. Flera av dem visste genom kontakter med andra
horselskadade och foréldrar till horselskadade barn vad en senare upptackt kan medféra
for svarigheter och var darfor tillfreds med sin situation och tacksamhet éver att
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forsoksverksamheten med screening pagick nar deras barn foddes. Foraldrarna hade valt
att barnet skulle fa horapparater eller Cocklea implantat nar de fortfarande var sma. De
hade, beroende pa hur lang tid som gatt efter det att deras barn fatt horselforstarkning,
kunnat mérka joller och talutveckling som liknar normalhdrande barns. Foraldrarna har
kunnat 6ka sin egen kompetens att ta omhand ett barn med kommunikationshinder genom
att lara sig teckensprak.

De val foraldrarna gjorde hade gagnat deras barn och de sjalva starkts som foréldrar.

det ar béttre fa ett besked tidigt och kunna mentalt liksom landa in i det och att. . barnet far
tidig hjalp. For det gor ju faktiskt skillnad™

Foraldrarnas hade, utdver sina upplevelser och erfarenheter, dven synpunkter pa vad
som kunde ha varit annorlunda for dem runt diagnostik och habilitering:

» tydliga och raka besked om resultatet av screening- och horselundersékningar
» kontinuerliga kontakter med féraldrarna under utredningstiden

> personal tar fullt ansvar for att undersokningarna genomfors pa ett professionellt och
korrekt s&tt

> barnvanligare lokaler pa sjukhuset samt inga vita rockar

> undvika diagnostik nar barnet ar cirka 3- 12 manader gamla och aldersmassigt
reagerar pa det som ar obekant och fraimmande

» tydligare ansvarsfordelningen mellan Audiologiska avdelningen/diagnostik och
Landstingets Horcentral/habilitering

» individuell planering och uppféljning av habiliteringsinsatser till barn och foraldrar

» kunskapsoverforing till BVC- personal om horsel och hjalpmedel

16



7. DISKUSSION

Inom horselhabiliteringen for barn i Uppsala har genom aren funnits enstaka barn yngre
an ett ar, vilka oftast varit gravt horselskadade/déva. Sedan operation med Cocklea
implantat, Cl, blivit allt vanligare och utprovning av hérapparat varit ett led i den
diagnostiken har den utforts av habiliteringen. Ett CI- team har ansvarat for barn och
foraldrar runt operationen, vilket inneburit under barnets 1-2 levnadsar, och kontakterna
med habiliteringen har da varit begransade. Barn med mattliga horselnedsattningar har,
innan horselscreeningen startade, vanligen inte remitterats for habilitering forran de varit
omkring tva ar gamla eller aldre. De aktuella barnen var de forsta barn yngre, an ett halvt
ar, som fick horapparater for sina medelsvara nedséttningar.

De anpassningar av géngse insatser som personal inom habiliteringen gjort for att moéta de
aktuella barnens och féréldrarnas behov, géllde framst att 6ka sin lyhordhet for familjens
behov av kontakt och kontaktform och barnet uthallighet vid hjalpmedelsutprovning.
Information om horsel och kommunikation, samhallets stod samt erbjudande att lara sig
teckenkommunikation och fa personligt samtalsstod har erbjudits aven de aktuella
foraldrarna. Personalens ambitioner, som fler och inte s& langa besok for
hjalpmedelsutprovningen, bekraftades i tidsatgangen i journalanteckningarna vid
jamforelse med de nagot aldre barnen. Fokus for foraldrarna i valet av insatser hade varit
att fa kompensation for horselnedséttningen genom hjalpmedel och darmed stétta barnet
mojligheter att uppfatta ljud och tal och utveckla talspraket. En annan kompensation var
att foraldrarna larde sig kommunicera visuellt med sitt barn med teckenspraket, vilket
nagra foraldrar lart sig och tre av barnen har darfor maéjlighet att utveckla en
tvaspraklighet.

Tidsatgangen for insatser var i stort jamforbara med de traditionellt upptackta barnens.
Under en period av nagra ar, runt inférandet av allmén horselscreeningen, kommer dock
bade de screenade och de traditionellt upptackta barnen att behéva habilitering och
tillstromningen kommer da att oka, eventuellt fordubblas. Aven ett fatal screenade barn,
som haft normal horfunktion vid fédseln, kommer att utveckla en nedséttning under de
forsta levnadsaren och bli aktuella for habilitering vid nagot hogre alder.

For flera av de intervjuade foraldrarna hade kontakterna med sjukvarden inneburit en
balansgang mellan kénslor av vanmakt och tillfredsstallelse i foraldrarollen. Den
osakerhet och frustration som beskedet “inga resultat” fran saval
screeningsundersokningar som horselutredningar vackte, delade de med den storre
gruppen engelska foraldrar till horselskadade barn (Young m fl, 2005). | den engelska
foraldragruppen var upptagenhet med detta obegripliga besked ("no clear response™) det
allt éverskuggande temat under screening- och diagnosperioden. Beskedet kunde ge
upphov till olika tolkningar &ven hos de engelska foraldrarna, som att barnets horsel var
normal, att barnet var dovt eller att ovidkommande faktorer spelade in som t ex. mat-
utrustningen. Inom audiologin &r “inga svar” eller "inget resultat” ett tecken pa att hor-
funktion inte &r intakt. For foraldrar och andra utanfor professionen var det dock
obegripligt. En sarskild péafrestning utgjorde de manga besoken for utredning mot
bakgrund av de ibland inte upplevdes som meningsfulla. Svenska och engelska foraldrar,
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som hade beredskap for nedsattning, genom arv eller med synlig deformation av éronen,
hade lattare for att ta till sig vaga besked &n de som var helt oférberedda. De aktuella
barnen, som upptacktes under projektaret, var de férsta sma barn som screenades och
utreddes pa audiologavdelningen och personalen hade darfor ingen tidigare erfarenhet av
vare sig matningar eller omhandertagande.

Att under en kortare eller langre period inte sékert veta om det egna barnet var
horselskadat, hindrade flera av de svenska foraldrarna fran att engagera sig kansloméssigt
i en sadant mojligt faktum. Den processen startade forst nar de fatt ett tydligt besked och
uppfattades da som en lattnad éver vetskapen, a&ven om tyngre kanslor, som sorg och oro,
ocksa fanns. Liknande upplevelser framkom dven i den engelska undersékningen
(Tattersall m fl, 2006). Mdjligen har de otydliga beskeden om undersékningsresultaten &
ena sidan passat foréldrarna i en fas nar de inte ville veta att deras barn kunde vara
horselskadat. En allians mellan foraldrar, som skyggar for vetskapen, och personal, som
rads att komma med trakiga besked, kan ha styrt informationen. Beskedet om
horselskadan hos barnet och att barnet snabbt fick adekvat hjéalp blev dt centrala. Alla
foréldrar var mycket positiva till nyfoddhetsscreening, liksom de engelska foraldrarna.
Barnets behov av kompensation och stod pa grund av horselskadan och det kanslomassiga
behovet av foraldrarnas tillganglighet under dygnets alla timmar, tycktes vaga tyngre én
de egna kanslorna. Mojligen darfor att foraldrars omvardnad, det vill sédga att mota sitt
lilla barns malstyrda, inneboende s6kande efter kdnsloméassig anknytning, har en starkare
genomslagskraft i en alder nar barnet ar helt avhangigt foraldrarna for sin dverlevnad.

Personal inom habiliteringen upplevdes oftast stirka foraldrarna i sin uppgift att ta
omhand sitt horselskadade barn. Foraldrarnas aktiva medverkan kravdes runt bade
utprovningen av horhjalpmedel, bland annat for att beddma att volyminstallningen var
lagom, och for att hantera hjalpmedlet och trdna anvandning i hemmet. De uppfattade sig
delaktiga, eller som en del av de engelska foréldrarna uttryckte dnskan om, till ”partner”
med personalen. Foraldrarnas engagemang i barnets habilitering inverkade aven pa det
tidigt upptackta barnets sprakutveckling och saledes pa “nyttan” med den allménna
screeningen (Moeller, 2000). Inom habiliteringen métte familjen olika yrkeskategorier
och flera personer att ha kontakt med inom en begrénsad tid, vilket kunde upplevas
osakert och pafrestande.

Inom habilitering, generellt, &r hela den funktionshindrade personen med mdjligheter och
begransningar i fokus och inkluderade &r oftast &ven dennes familj/anhoériga. Inom
sjukvarden, framfor allt akutsjukvarden, ar huvuduppgiften att bota sjukdom hos den
drabbade. Ett funktionshinder, som horselnedsattning, innebar inget akut vardbehov for att
inte den sjuke skall forsamras. De skilda uppdragen och synsétten inom sjukvarden
respektive habiliteringen kan ha inverkat pa foraldrarnas upplevelser i processen upptéckt,
diagnos och habilitering. En annan omsténdighet, som kan ha paverkat foraldrarnas
upplevelser, har med vem som varit initiativtagare till undersékningen. Traditionella
horselutredningar av barn, liksom de flesta andra medicinska utredningar, sker oftast pa
initiativ av fordldrarna, som misstanker att nagot ar "fel”. En diagnos kan da upplevas som
en bekraftelse och ett slut pa en tid av oro och osékerhet och en bekréftelse av att de tagit
sitt foraldraansvar. Vid allman nyfoddhetsscreening av horseln har sjukvarden eller
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samhéllet tagit initiativet och erbjudit foraldrarna utredning. Foréldrarna har vid den
tidpunkten inte hunnit observera nagra horselproblem hos barnet (Young m fl, 2007).

De moten som foraldrarna haft med personal inom halso- och sjukvarden hade i olika
avseenden varit mer eller mindre pafrestande for dem alla. Att inte kunna styra sin 6ver
tid utifran barnets behov, vare sig narmast tiden eller kunna forutse kommande handelser,
var frustrerande for dem. Motsatsen bestod i att fa del i och kunna ha tillracklig kontroll,
bli bemdtt med respekt som foréaldrar och myndiga vuxna av sjukvardspersonal och att
barnet blev val bemdtt och fick det basta”. Ett ndra och kontinuerligt samarbete runt
diagnostik och habilitering for att finna lampliga former och rutiner fér bade familjerna
och verksamheterna skulle sannolikt minska foréaldrarnas pafrestningar. Med hansyn till
att spadbarnstiden vanligen ar en kravande period i sig for foraldrar, kan sarskild
uppmarksamhet behdva &gnas processen runt tidig upptéckt och habilitering for att skapa
goda barn- och familjestddjande rutiner. En tydlig delaktighet for foraldrarna i utrednings-
och habiliteringsprocessen med kunskap om hoérselbegransningen och dess konsekvenser
samt planerade motestider och innehall, pa kort och lang sikt, skulle sannolikt minska
deras pafrestningar Dessa pafrestningar eller den stress som foraldrarna kunde uppleva, at-
minstone periodvis, skulle ha kunnat inverka negativt pa deras barns mojlighet till en
kanslomassig anknytning. Enligt Barnombudsmannens rapport 2007 hade nastan var
tredje forskolebarn en otillracklig anknytning till féraldrar och vuxna med symtom i form
av otrygghet, beteende- och koncentrationssvarigheter. En bidragande orsak bedémdes
vara den stress som foraldrar och barn levde under. En sarskild lyhordhet och avvégning
kravs troligen av hélso- och sjukvardspersonal som &r involverad i horselscreening,
utredning och habilitering for att ”stéra” den kanslomassiga kontakten sa litet som mojligt
och att ge sa mycket stod som mojligt till foraldrar och barn under de forsta aren.

De atta foraldrarna i den aktuella studien hade upplevelser och erfarenheter av processen
fran upptackt till habilitering liknande dem foréldrarna i de engelska studierna hade av
screening och diagnostik (Young m fl, 2005, 2007; Tattersall m fl, 2006). Skillnaderna i
landernas utformning av sjukvardens kanske 6verskuggades av den likartade
livssituationen. Erfarenheter fran fler foraldrar an de aktuella atta foraldrarna skulle
troligen inneburit en storre bredd i innehallet och resulterat i fler subkategorier och
kategorier och eventuellt da inverkat pa det 6vergripande temat i foraldrarnas uttalanden.
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Till HC:s Barnteam

Bilaga 9.1

Anpassningar i habiliteringsarbetet for de screenade sma barnen (4 - 18
man) vid jamfoérelse med aldre barn (10 — 36 man) under projekttiden.

Skriv under rubriken, markera till hoger med ndgot ord vad som behover dndras eller

andras vtterligare. Eftersom det ar ett Word- dokument forskjuts rubrikerna av skriften.

KONTAKTER / BESOK
t. ex. kortare/langre, mer flexibla,
besok/telefonkontakter

INNEHALL
Horapparater;

t. ex material i avtryck och insatser
behov av nya insatser, frekvens
apparattyper, skillnader
slitage, trasigt, tappad
utprovning hur

tillvanjningen av hjalpmedel
besdk for utprovning

Foraldrastdd;
t. ex. foraldraledighet / vardbidrag
forskoleplanering

personligt stod/samtal

LOKALEN
t .ex. skotbord, avskilt rum, golvmatta, leksaker

ANDRA ANPASSNINGAR
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Behov av férandring
eller mer forandring




Bilaga 9.2

2007-01-08

Till
Foraldrar med sma barn som horseltestats och fatt del av horselhabilitering

For att 6ka kunskapen om hur fordldrar upplever den forsta smabarntiden med en tidig
upptéckt av horselnedsittning och &tféljande habiliteringsinsatser vill vi intervjua Er
tillsammans 1 grupp. Ingen sddan undersdkning finns rapporterad. Gruppen kommer att besta
av foréldrar till de barn som hitintills kommit till Horcentralen, dvs fyra barns forildrar.

Intervjun kommer att ta cirka 1'% timme och bandas for att sedan kunna sammanstéllas och

inga i en rapport. Inga namn eller uppgifter, som kan koppas till person, kommer att
avslojas.

Tid: tisdagen den 13 februari 2007 kl 14 —ca 15.30
Plats: Bagarens konferensrum , kallarvaningen, Villavagen 2,
Uppsala
Ansvarig for gruppintervjun dr undertecknad, Madeleine Thornlund, och bisittare &r Ingrid

Jonsson, som dr projektledare och tidigare psykolog vid Horcentralen.

Vi hoppas att Ni bada fordldrar vill och kan komma till intervjun och dela med Er av Era
erfarenheter och synpunkter! Meddela nédgon av oss att Ni kommer!

Madeleine Thornlund Ingrid Jonsson
018/611 62 51 018/611 67 18
e post: madeleine thornlund@lul.se ingrid.jonsson@lul.se
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