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Vid starten av detta projekt bestod teamet f6r dévblinda personer
av audionom, teckensprakslarare och synpedagog samt kurator fran
syncentral och horcentral. Under projektets gang har teamets
sammansattning forandrats. Personal har slutat, varit tjanstledig och
sjukskriven vilket gjort att projektet dragit ut pa tiden.

Arbetet med projektet har varit mycket spdnnande och givande och har
vackt manga nya tankar kring dovblindas situation. Det &r en stor
utmaning att vidareutveckla arbetet inom detta omrade. Vi ser att stora
mojligheter finns men for det krdvs aven resurser.

Genom FOU-medel fran Landstinget i Uppsala lan har vi fatt ekonomiska
resurser for att genomfora projektet under perioden 020601 - 031231.

Vi vill framféra ett speciellt tack till alla som pa nagot satt hjalpt oss
med detta projektarbete.

Marianne Lundstrém, synpedagog
Carina Karlsson, teckensprakslarare
Lotta Holmberg, audionom

Monica Pettersson, audionom

Karla Overholt, kurator

Eva Pettersson, kurator
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BAKGRUND

Traditionellt utgar rehabiliteringen pa syncentralen fran synskadan och
pa horcentralen utifran horselnedsattningen. Konsekvenserna av
kombinationen synnedséttning och horselnedséattning riskeras att
"tappas bort” i rehabiliteringen.

| slutet av 1990-talet startade hdrcentralen och syncentralen i Uppsala
l&ns landsting ett samarbete for att se dver re-/habiliteringen for personer
med bade syn- och horselskada. Tanken var att se 6ver insatserna och
arbeta for en helhetssyn med tanke péa funktionshindret dévblindhet.

Detta samarbete har lett till att Habilitering och Hjalpmedel inom
Landstinget i Uppsala lan idag har ett "Dovblindteam” som bestar av
audionom, teckensprakslarare, synpedagog och kurator fran syncentral
och horcentral.

Teamet arbetar for att bygga upp kunskap om funktionshindret
dovblindhet och utveckla re-/habilitering fér denna brukargrupp.

| februari 2002 akte teamet pa en tredagars utbildning till det Nordiska
utbildningscentret i Danmark (NUD). Detta var ett led i att utveckla
teamet och fa en tkad kunskap om funktionshindret dévblindhet.

Vi fick ta del av undersokningar fran de nordiska landerna dar man
inventerat antalet dovblinda personer i forhallande till folkmangden.
Detta ledde till att vi stallde oss fragan: "Hur manga brukare har vi som
ar inskrivna pa bade horcentral och syncentral?” Denna fraga kandes
adekvat att borja med for att fA kannedom om hur stor gruppen syn-
/horselskadade ar inom Landstinget i Uppsala lan.

Den andra fragan var: "Hur manga av dem kan definieras som
dovblinda?” Detta sag vi som ett forsta steg i teamets arbete for att
utveckla rehabiliteringsarbetet.



SYFTE

Syftet med projektet ar att kartlagga graden av synnedsattning och
horselnedsattning for de brukare som finns pa bade horcentral och
syncentral. Darefter syftar projektet till att g vidare och definiera antalet
brukare som kan sagas ha funktionshindret dévblindhet enligt den
nordiska definitionen.



METOD

Vi har valt att f6lja en arbetsmodell som har anvants i Norge for att ta
fram det Norska dovblindregistret. Dar har man anvant sig av ett speciellt
framtaget skattningsschema for att fa fram de personer som raknas som
dévblinda enligt den nordiska definitionen. Skattningsschemat utgar fran
WHO:s definition av synskada och vid skattning av horsel anvands en
"decibeltrappa” som ar ett vedertaget satt att dela upp
horselnedsattningar pa.

Synskadekategorisering enligt WHO

Synskarpa (bada 6gonen med basta korrektion)

Kategori Max Min
1 <0.3 0.1
2 <0.1 0.05
3 <0.05 0.02
4 <0.02 P

5 ejP

P=ljusperception

Synféltsinskrankningar paverkar inplacering i synskadekategori.
Personer med bevarat synfalt pa 5-10 grader fran centrum placeras i
kategori 3 oberoende av synskarpa. Personer med bevarat synfalt pa
mindre an 5 grader fran centrum placeras i kategori 4 oberoende av
synskarpa.

"Decibeltrappa”

Tonmedelvarde

20-40db latt till mattlig horselnedsattning

40 - 60 mattlig till stark horselnedséattning

60 - 80 stark till hdggradig hérselnedsattning
80 - dov



Diskanthorseln ar viktig for talforstaelsen, darfor har vi beraknat
tonmedelvardet pa 500, 1000, 2000 och 4000 Hz.

Det har varit vissa svarigheter att kategorisera personernas matvarden
vid oliksidig horsel samt vid mycket dalig maximal taluppfattning.

Vid mycket daliga matvarden pa maximal taluppfattning och
tonmedelvarde néra nasta kategori, har personen placerats i en samre
kategori. Om personens matvarde ar daligt pa ett 6ra men bra pa det
andra har personen hamnat i den battre kategorin anh medelvardet for det
samre oOrat.

Infor framtagandet av det Norska dovblindregistret ansag man att da
visus kommer ner till synsvagekategori 2 och horselnedsattningen
kommer ner till 40-60 db i talfrekvensomradet, reduceras mojligheterna
att kompensera det ena sinnet med det andra. Darfér bér personen
raknas som dévblind enligt den nordiska definitionen.

Genom att anvanda det gemensamma journalsystem som finns inom
Hjalpmedel och Habilitering kunde vi fa fram ett utgangsmaterial
bestaende av 837 personer som var inskrivna pa horcentralen och
syncentralen i mars 2002. Fran journalerna har vi tagit fram grad av
horselnedsattning, eventuella varden av maximal taluppfattning,
syndiagnos, visus och eventuella synfaltsdefekter. Journaler dar varden
saknas eller dar brukare avlidit har ej raknats med. Efter denna gallring
aterstod 518 personer vars varden har kategoriserats enligt skattnings-
schemat.



RESULTAT

Vi fann att av de 518 brukare som materialet bygger pa ar det 134
personer som har sa stor grad av horselnedséattning och synnedsattning
att de bor definieras som dévblinda.

Resultatet fordelar sig enligt féljande tabell dar kategori 1 &r de som har
minsta nedsattningen av syn och horsel.

De varden som ar markerade med fet stil ar det antal personer som bor
tillhora funktionshindret dovblindhet.

Totalt
Kat 1 Kat 2 Kat 3 Kat 4 Kat 5
<0.3-0.1 <0.1-0.05 |<0.05-0.02 [<0.02-P ej P
Kat 1
-40db |44 5 8 6 0
Kat 2
40 —60 db [202 26 27 6 3
Kat 3
60-80db (103 6 20 2 4
Kat 4
80 - db |28 5 14 4 3

Vi fann 134 personer som bor raknas tillhdra funktionshindret
doévblindhet.




| féljande tabeller redovisas resultaten i olika aldersgrupper.

Barn och ungdomar upp till 20 ar.

Kat 1 Kat 2 Kat 3 Kat 4 Kat 5
<0.3-0.1 <0.1-0.05 |<0.05-0.02 |<0.02-P ej P

Kat 1
-40db

Kat 2
40 - 60 db

Kat 3
60-80db |1

Kat 4
80 - db 1

Vi fann 2 barn som ar placerade i kategori 1/3 och 1/4.
Det betyder att de ej har funktionshindret dévblindhet enligt det
skattningsschema som vi har anvant.

Vuxna fran 20 ar och upp till 65 ar

Kat 1 Kat 2 Kat 3 Kat 4 Kat 5
<0.3-0.1 <0.1-0.05 |[<0.05-0.02 {<0.02-P ej P

Kat 1

-40db |2 0 1 2 0

Kat 2

40-60db |4 2 1 1 1

Kat 3

60-80db (5 1 2 1 1

Kat 4

80 - db |4 1 8 2 3

Vi fann 27 personer som bor raknas som dovblinda i denna aldersgrupp.




Fran 65 ar och over

Kat 1 Kat 2 Kat 3 Kat 4 Kat 5
<0.3-0.1 <0.1-0.05 |<0.05-0.02 {<0.02-P ej P

Kat 1

-40db |42 5 7 4 0

Kat 2

40 —60 db [198 24 26 5 2

Kat 3

60 — 80 db 98 5 18 1 3

Kat 4

80 - db |24 4 6 2 0

Vi fann 107 personer som bor raknas som dévblinda i denna
aldersgrupp.




DISKUSSION

Vi valde att anvanda oss av samma beddmningskriterier som Norge
gjorde for att ta fram det Norska dovblindregistret.

Vart resultat bygger pa de varden vi hamtat fran journaler. Detta kan
tyckas vara ett "fyrkantigt” satt att se pa problemet, men ger dock en
fingervisning om hur stor gruppen kan tankas vara.

Vi fann 134 personer som bor definieras som dovblinda. Det ar betydligt
fler personer an vad vi kande till innan projektarbetet.

Det material som vi har gatt igenom har innehallit gamla uppgifter
eftersom en del brukare ej varit aktuella pa horcentral respektive
syncentral pa flera ar. Det gor att vi kan befara att det skett en for-
samring, vilket i sa fall medfor att det finns ett stort morkertal av
personer som kan tankas tillhéra funktionshindret dévblindhet.

De personer vi funnit borde ha varaktiga svarigheter i sin vardag
betraffande exempelvis delaktighet, kommunikation och forflyttning.

Nagra fragor som vi stallt oss &r:
- Vilka re-/habiliteringsinsatser har brukarna erhallit med tanke pa
funktionshindret dovblindhet?

- Vilket kommunikationssétt anvander sig dessa personer av?

- Hur fungerar kommunikationen i moten med kadnda och okéanda
personer? Kommunikation via telefonen?

- Hur Kklarar de att lasa och ta till sig information?

- Hur klarar de en sjalvstandig och saker forflyttning i kanda och okdnda
miljoer?

- Hur fungerar vardagssysslorna?
- Hur paverkas familjesituationen?

- Vilket stod far anhoriga?

Ja, fragorna ar manga och betydligt fler &n dessa. Svaren pa dessa
fragor kan vara lika manga som antalet personer med tanke pa att detta
inte a&r en homogen grupp.



For att kunna fa vetskap om hur personerna upplever sin situation kravs
att man gor personliga intervjuer. Genom dessa intervjuer kan vi
tilsammans med brukarna kartlagga deras vardag for att synliggtra de
behov personerna har. | och med det ser man inte bara till den
medicinska statusen utan man kan aven fa fram brukarens funktionella
nivd som kan ligga till grund for rehabiliteringen.

Nar vi gick igenom journalerna fanns det 6 barn och ungdomar inskrivna
pa bade horcentral och syncentral. Av dem var det 4 som ej rymdes
inom ramen for kategoriseringen. De 6vriga 2 kunde kategoriseras men
tillhor ej funktionshindret dévblindhet.

For barn och ungdomar &r det viktigt att pa ett tidigt stadium fa fram

diagnos och prognos med tanke pa att re-/habiliteringen sker i ett
livslangt perspektiv for dem och deras familjer.
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FRAMTID

Vi ser projektet som ett forsta steg i utvecklingsarbetet fér denna
brukargrupp. Det finns manga olika vagar att ga vidare pa och har foljer
nagra av vara tankar.

For barn och ungdomar dar det kan befaras att en férsamring kan ske
utifran deras diagnos eller prognos ser vi det som viktigt att vi
uppmarksammar dessa pa ett tidigt stadium. En tat och regelbunden
uppfoéljning ar sarskilt viktig for barnfamiljerna. Detta for att personal inom
re-/habilitering ska kunna arbeta med battre framférhallning och kunna
ge rad och stod till familjen.

Genom kartlaggningen har vi fatt fram antalet dovblinda brukare som har
funktionshindret dovblindhet. Vi har endast sett till den medicinska delen
vilket inte sager nagot om antalet funktionellt dovblinda. For att fa fram
det kravs personliga intervjuer med brukarna.

Att sprida information om att dovblindhet &r ett eget funktionshinder och
kraver ett speciellt bemdtande ar sarskilt viktigt.

For att fa en battre helhetsbild och tydliggora rollerna for aktérer och
brukare behdvs en dversyn av samverkan mellan landsting, kommun och
stat.

En grupp som behover uppmarksammas i re-/habiliteringsarbetet ar de
personer som har syn- och horselnedsattningar men ej raknas som
dovblinda. | vart utgangsmaterial pa 518 personer bestod denna grupp
av cirka 74%.

FELKALLOR

En viss risk for felkallor kan foéreligga i materialet eftersom alla siffror |
kategoriseringen ar manuellt framtagna, men det ger anda en bild av hur
stor gruppen ér.

Eftersom en del av brukarna ej varit aktuella pa horcentral respektive
syncentral pa flera ar, kan man befara att det skett en forsamring for
dessa personer. Detta borde medféra att det finns ett stort morkertal av
antalet personer som kan tankas tillhdra funktionshindret dévblindhet.
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Bilaga 1

Nordiska definitionen av dovblindhet

Den nordiska definitionen av dévblindhet antogs 1980 gemensamt av
de fem nordiska landerna och ar den definition som idag tillampas
generellt:

"En person ar dovblind nar han har en allvarlig grad av kombinerad
syn- och horselskada. En del dovblinda ar helt déva och blinda. Andra
har bade syn- och horselrester."

Kombinationen av handikapp reducerar émsesidigt moéjligheterna att
utnyttja eventuella syn- och horselrester. Detta medf6ér att dévblinda
inte utan vidare kan tillgodogora sig atgarder for synskadade, dova
eller horselskadade. Dovblindhet medfor darfor extrema svarigheter
med hansyn till skolgang, vidareutbildning, arbete, familj och socialt
liv samt utestanger ocksa fran information och deltagande i kulturella
aktiviteter.

For dem som har varit dovblinda vid fodseln eller blivit dovblinda i
tidig alder kompliceras situationen av att de ofta har
tillaggssvarigheter av personlighets- och beteendemassig art. Sadana
komplikationer reducerar ytterligare mojligheterna att utnyttja
eventuella syn- och horselrester och forsvarar utvecklingen av andra
funktioner.

Dovblindhet skall féljaktligen ses som ett eget handikapp som
fororsakar behov av sarskilda metoder for att kommunicera och klara
sig i det dagliga livet.



Schema for kategorisering.

Bilaga 2

Kat 1
<0.3-0.1

Kat 2
<0.1-0.05

Kat 3
<0.05-0.02

Kat 4
<0.02-P

Kat 5
ej P

Kat 1
-40db

Kat 2
40 - 60 db

Kat 3
60 —-80db

Kat 4
80 - db
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