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Abstract (NL) 

Deze narratieve literatuurstudie had als doel een overzicht te bieden van bestaande 

interventies en methoden voor de vroegtijdige opsporing van congenitale doofblindheid 

(CDB) en de doorverwijzing naar en toegang tot gespecialiseerde zorg. Uit de analyse bleek 

dat de meeste interventies en methoden zich richten op beperkingen in het gehoor of 

beperkingen in het zicht afzonderlijk van elkaar. Hierbij is voornamelijk voor gehoorverlies 

een breed scala aan screeningsmethoden beschikbaar, waaronder een universele screening bij 

pasgeborenen. Een universele visuele screening ontbreekt. Dit leidt tot gefragmenteerde 

opsporingsprocessen en vertraagde herkenning van CDB als gecombineerde beperking. De 

identificatietoolbox vormt hierin een uitzondering en biedt een geïntegreerde benadering 

waarin medische screening gecombineerd worden met functionele evaluaties. Daarnaast 

blijken interventies gericht op deskundigheidsvordering, netwerkversterking en gerichte 

outreach essentieel voor tijdige doorverwijzing en toegang tot zorg. De heterogeniteit van 

CDB en het beperkte bewustzijn bij professionals bemoeilijken een vroege en passende 

identificatie. De bevindingen benadrukken de noodzaak van multidisciplinaire 

beoordelingsteams met specifieke expertise op het gebied van (gecombineerde) zintuigelijk 

beperkingen. Toekomstig onderzoek zou zich kunnen richten op het empirisch evalueren van 

de effectiviteit van bestaande interventies en methoden betreffende de vroegtijdige opsporing 

van CDB. 
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Abstract (EN) 

This narrative literature review aimed to provide an overview of existing interventions 

and methods for the early detection of congenital deafblindness (CDB) and the referral to and 

access to specialized care. The analysis reveals that most detection interventions and methods 

focus on individual sensory domains. In particular, a wide range of screening methods is 

available for hearing loss, including universal newborn hearing screening. However, universal 

visual screening is lacking. This results in fragmented detection processes and delayed 

recognition of CDB as a combined impairment. The Identification Toolbox represents an 

exception, offering an integrated approach that combines medical data with functional 

assessments. Furthermore, interventions aimed at enhancing professional expertise, 

strengthening networks, and implementing targeted outreach efforts appear essential for 

timely referral and access to care. The heterogeneity of CDB, the absence of universal 

screening tools, and the limited awareness among professionals hinder early and accurate 

identification. The findings highlight the need for multidisciplinary assessment teams with 

specific expertise in sensory impairments. Future research could focus on empirically 

evaluating the effectiveness of existing interventions. 
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Inleiding  

Doofblindheid is een complexe aandoening die wordt gekenmerkt door een combinatie 

van visuele en auditieve beperkingen. Volgens de Wereldfederatie van Doofblinden (WFDB, 

2018) en Deafblind International (DBI, 2019) wordt doorblindheid gedefinieerd als een 

aandoening die in verschillende gradaties kan voorkomen. Er zijn (1) individuen die doof en 

blind zijn zonder functioneel zicht en gehoor, (2) individuen die doof zijn met zichtverlies, (3) 

individuen die blind zijn met gehoorverlies of (4) individuen die zowel gehoor- als 

zichtverlies hebben (Dammeyer, 2014). Doofblindheid is op zichzelf meer dan slechts de som 

van gehoor- en visuele beperkingen, omdat de combinatie van beide zintuiglijke beperkingen 

elkaars negatieve effecten versterkt (Bruce et al., 2015; Dammeyer, 2014). De zintuigen zijn 

immers minder of niet in staat om voor elkaar te compenseren, waardoor het dagelijks 

functioneren wordt belemmerd (Bruce et al., 2015).  

De populatie van kinderen met doofblindheid is één van de kleinste, maar 

tegelijkertijd één van de meest heterogene groepen. Deze groep varieert in etiologie en ernst 

van beperking. Doofblindheid kan worden onderverdeeld in twee groepen: congenitale 

doofblindheid (CDB) en verworven doofblindheid (VDB). Er is sprake van CDB wanneer 

doofblindheid vóór de start van de taalontwikkeling ontstaat. CDB kent meerdere oorzaken, 

waaronder het CHARGE-syndroom, prematuriteit, meningitis, cytomegalovirus en het 

Rubella-syndroom (Dammeyer, 2010). VDB treedt op na de start van de taalontwikkeling als 

gevolg van ziekten, aandoeningen, ongelukken of veroudering (Damen et al., 2013). In dit 

onderzoek wordt enkel gekeken naar CDB. 

Hoewel de impact van CDB groot is, is vroegtijdige opsporing van CDB en een 

nauwkeurige telling van mensen met CDB lastig, door verschillende redenen (Anthony, 2016; 

Dammeyer, 2010). Een eerste oorzaak is dat de mate van de beperkingen in horen en zien kan 

variëren en over de tijd heen kan veranderen (Heppe et al., 2021). CDB kan variëren van 

ernstige beperkingen in beide zintuigen, een ernstige beperking in het ene zintuig en slechts 

een matige beperking in het andere, tot alleen matige beperkingen in beide zintuigen 

(Fellinger et al., 2009).  

Een tweede oorzaak waardoor vroegtijdige opsporing van CDB lastig is, is dat mensen 

met CDB vaak gedrag vertonen dat overeenkomt met gedrag dat wordt vertoond door mensen 

met een autismespectrumstoornis (ASS) of een verstandelijke beperking (VB) (Murdoch, 

2000; Hartshorne et al., 2005; van Dijk et al., 1993; Dammeyer, 2014). Bij mensen met CDB 
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wordt (1) de ontwikkeling in communicatie en taal (Carvill, 2001), (2) de sociaal-emotionele 

ontwikkeling (Gense et al., 2005), (3) de cognitieve ontwikkeling (van Dijk et al., 1993) en 

(4) de motorische ontwikkeling (van Dijk et al., 1993) aangetast. Dit overlapt met de 

kenmerkende beperkingen die zich bij ASS voordoen: (1) beperkingen in sociale interactie, 

(2) beperkingen in communicatie, en (3) beperkte gedragingen, interesses en activiteiten 

(American Psychiatric Association, 2000). Kinderen met CDB trekken zich, net als kinderen 

met ASS, vaak terug uit sociale situaties en tonen een gebrek aan interactie (Van Dijk, 1995). 

Daarnaast is er bij kinderen met CDB een gebrek aan incidenteel leren, omdat het moeilijk is 

om  (non-)verbale gedragingen op te merken, te begrijpen of te interpreteren. Dit heeft impact 

op hun cognitieve-, psychosociale- en taalontwikkeling, waardoor het sterk lijkt op autisme 

(Hoevenaars-van den Boom et al., 2009). 

Naast overeenkomsten met ASS, vertonen mensen met CDB ook gedrag dat overeen 

kan komen met de gedragingen van iemand met VB omdat beide beperkingen invloed hebben 

op de communicatie, sociale interactie en cognitieve ontwikkeling (Fellinger et al., 2009). In 

de praktijk worden symptomen of kenmerken vaak toegeschreven aan VB, in plaats van aan 

een (dubbele) zintuiglijke beperking (Kiani et al., 2018). Daarnaast blijkt de prevalentie van 

gehoor- en zichtverlies hoger te zijn bij mensen met VB dan in de algehele bevolking (Kiani 

et al., 2018; Fellinger et al., 2009), waarbij professionals gedragssymptomen kunnen 

interpreteren als onderdeel van VB, in plaats van een extra handicap (CDB) te herkennen 

(Carvill, 2001). Aangezien VB een schaduweffect heeft op de symptomen van doofblindheid, 

is het waarschijnlijk dat doofblindheid ondergerapporteerd wordt in deze populatie (Fellinger 

et al., 2009; Dammeyer, 2014). 

Een derde oorzaak waardoor vroegtijdige opsporing van CDB lastig is, is dat er geen 

eenduidige definitie van doofblindheid is (Dammeyer, 2012). Zo wordt er in Nederland 

gebruikgemaakt van zowel een medische- als een functionele definitie. Een medische definitie 

beschrijft een beperking aan de hand van strikte normen voor uitslagen van visus- en 

gehoortesten; er is sprake van doofblindheid bij een gehoorverlies groter dan of gelijk aan 25 

decibel aan het beste oor (World Health Organization, 2001) en een gezichtsscherpte van 

minder dan 0.3 en/of een gezichtsveld van minder dan 30 graden (Colenbrander, 2010). 

Binnen deze benadering worden beperkingen los gezien van omgevingsfactoren zoals sociale, 

culturele of fysieke contexten (Heppe et al., 2021). De functionele definitie daarentegen kijkt 

juist naar de impact die zintuiglijke beperkingen hebben op het dagelijks functioneren van het 

individu. Hierbij staat niet de beperking zelf centraal, maar de manier waarop iemand in het 
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dagelijks leven wordt beïnvloed door de beperking, mede in interactie met de omgeving 

(Heppe et al., 2021). Zonder een functionele beoordeling kunnen veel personen met 

aangeboren doofblindheid onjuist worden gediagnosticeerd en daarom geen passende 

interventie ontvangen (Dammeyer, 2012).  

Niet alleen in de praktijk, maar ook in de wetenschappelijke literatuur worden er 

verschillende definities gehanteerd (Kamenopoulou et al., 2021). Het overwegen van de voor- 

en nadelen van het hanteren van elk van deze definities is één van de eerste vraagstukken 

waarmee men wordt geconfronteerd bij het onderzoeken en beoordelen van mensen met 

(C)DB (Dammeyer, 2014). Het ontbreken van een eenduidige definitie van CDB en het 

gebruik van een gevarieerde terminologie vormen uitdagingen in het herzien van bestaande 

literatuur betreffende CDB (Dammeyer, 2014).  

Het is van essentieel belang om kinderen met doofblindheid vroegtijdig op te sporen, 

zodat zij gespecialiseerde behandeling en zorg kunnen ontvangen die noodzakelijk zijn voor 

hun vroege ontwikkeling en leren (Herbster, 2015; Malloy et al., 2009; Müller, 2006; Purvis 

et al., 2014). Onderzoek toont aan dat het missen van vroege identificatie het risico op het 

missen van essentiële behandelingen vergroot, wat de gezondheid en levenskwaliteit van het 

kind kan verminderen (Shonkoff et al., 2000). Daarnaast kan het ontbreken van vroege 

interventie leiden tot vertragingen in communicatie, cognitieve en sociale-emotionele 

ontwikkeling (Joint Committee on Infant Hearing, 2007). Vertragingen in deze 

ontwikkelingen kunnen onder andere leiden tot problemen met het opbouwen en het ervaren 

van wederzijdse relaties en een gebrek aan een betekenisvolle communicatie (Prickett et al., 

1995). Zonder de juiste communicatie- en onderwijsondersteuning kunnen kinderen met CDB 

vertraging oplopen in hun leerproces, wat kan leiden tot sociaal isolement en beperkte 

participatie in dagelijkse routines (Prickett et al., 1995; Romski et al., 2005). Het is dus 

essentieel om risicofactoren en gedragingen die wijzen op gehoor- en/of gezichtsproblemen 

tijdig te herkennen, zodat er passende ondersteuning geboden kan worden die de ontwikkeling 

van deze kinderen bevordert (American Speech-Language Hearing Association, 2008). 

Kinderen met CDB zullen profiteren van vroege interventies en ondersteuning voor het kind 

en zijn of haar gezin om de optimale sociaal-emotionele hechtingsroutines, communicatie, 

taal, opkomende geletterdheid en motorische vaardigheden te ontwikkelen en te versterken 

(Chen et al., 1995). 
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Vroege identificatie van CDB is essentieel voor tijdige verwijzing naar passende 

interventies en ondersteuning (Geers et al., 2009; Yoshinaga-Itano, 2004), maar ondanks het 

belang van vroegtijdige opsporing en identificatie blijft het identificeren en registreren van 

kinderen met CDB een uitdaging (National Center on Deaf-Blindness, 2023). Een gebrek aan 

consistentie in het definiëren, beoordelen en diagnosticeren van (C)DB blijft een onopgelost 

probleem (Dammeyer, 2011; Minhas et al., 2022; Wittich et al., 2012). Dit wordt onder andere 

duidelijk in het werk van Robertson et al. (2010), waar de lagere en hogere 

prevalentieschattingen overeenkwamen met meer of minder strikte definities van DB. Dit 

resulteerde in een verschil van meer dan 350 personen per 100.000. Daarnaast blijkt uit een 

internationaal onderzoek uit Ohio dat slechts 6% van de kinderen met CDB tussen 0-2 jaar en 

12% van de kinderen met CDB tussen 3-5 jaar geregistreerd wordt (National Center on 

DeafBlindness, 2015). Dit wijst op een tekort in de vroege identificatie van CDB binnen het 

interventieprogramma voor jonge kinderen (van nul tot vijf jaar). Kinderen met CDB komen 

relatief weinig voor, wat ertoe kan leiden dat ze onvoldoende zichtbaar zijn, sprake kan zijn 

van verkeerde diagnoses en dat er te weinig aandacht is voor onderzoek en passende zorg 

voor deze groep (Meekins-Doherty et al., 2023). De complexiteit rondom de vroege 

identificatie van congenitale doofblindheid vergroot het risico op ontwikkelingsachterstanden 

bij kinderen, met name wanneer zij in de vroege fase van hun ontwikkelingsproces 

onvoldoende passende ondersteuning ontvangen (National Center on Deaf-Blindness, 2020).  

Hoewel vroegtijdige opsporing van CDB van groot belang lijkt, vormt dit slechts de eerste 

stap in een breder zorgtraject. De effectiviteit van opsporingsmethoden wordt namelijk mede 

bepaald door de mate waarin zij leiden tot snelle en passende doorverwijzing naar 

gespecialiseerde interventieprogramma’s. Zo suggereren resultaten uit het onderzoek van 

Moeller (2000) dat succes wordt behaald wanneer vroege identificatie wordt gekoppeld aan 

vroege interventie. Vroegtijdige interventie speelt een belangrijke rol in de ontwikkeling van 

autonomie bij kinderen die doofblind zijn (Reiman et al., 1993). Zonder de mogelijkheid om 

taal te leren, door het ontbreken van vroegtijdige behandeling, zullen kinderen met 

gehoorverlies en doofblindheid, mogelijk vertraging oplopen in communicatie, cognitieve 

ontwikkeling, leesvaardigheid en sociaal-emotionele ontwikkeling (Joint Committee on Infant 

Hearing, 2007). Vroegtijdige opsporing van CDB moet leiden tot snelle doorverwijzing naar 

passende interventiediensten en -ondersteuning die gespecialiseerde materialen en uitrusting 

omvatten (Anthony, 2016). 
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Om het proces van vroege opsporing en het bieden van vroegtijdige interventie in kaart te 

brengen, wordt er in huidig onderzoek aan de hand van een narratieve literatuurstudie 

onderzoek gedaan naar bestaande interventies en methoden in het vroegtijdig opsporen van 

CDB bij jonge kinderen (nul tot vijf jaar), en onderzoek naar literatuur betreffende de 

doorverwijzing en de toegang tot gespecialiseerde interventieprogramma’s van deze kinderen. 

De focus van dit onderzoek ligt op het genereren van inzichten die nuttig kunnen zijn voor 

professionals die zich bezighouden met de vroegtijdige opsporing en behandeling van CDB. 

Het uiteindelijke doel is om aanbevelingen te doen voor beleid en praktijk, en om suggesties 

te geven voor verder onderzoek. De twee onderzoeksvragen die hierbij centraal staan luiden 

als volgt: (1) Welke interventies en methoden worden er in de literatuur omschreven met 

betrekking tot vroegtijdige opsporing van congenitale doofblindheid? en (2) Wat is er in de 

literatuur bekend over de doorverwijzing naar en toegang tot gespecialiseerde behandeling en 

het toelatingsproces tot zorg? 
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Methode   

Design  

Dit onderzoek had een kwalitatief onderzoeksdesign. Er is gebruikgemaakt van een 

narratieve literatuurstudie waarbij de bevindingen uit de geselecteerde studies kwalitatief 

werden geanalyseerd. Het doel was om een overzicht te geven van de interventies en 

methoden die worden toegepast voor vroegtijdige opsporing van CDB en de doorverwijzing 

naar en toegang tot gespecialiseerde behandeling en zorg. Een narratieve literatuurstudie was 

geschikt voor de onderzoeksvragen: “Welke interventies en methoden worden er in de 

literatuur omschreven met betrekking tot vroegtijdige opsporing van congenitale 

doofblindheid?” en “Wat is er in de literatuur bekend over de doorverwijzing naar en toegang 

tot gespecialiseerde zorg?”, omdat het de mogelijkheid bood een breed overzicht van 

bestaande interventies en methoden te geven.  

Met een narratieve review konden wetenschappelijke publicaties met betrekking tot 

het gekozen onderwerp geïdentificeerd worden, zonder vast te houden aan vooraf bepaalde 

systemische procedures (Demeris et al., 2019). Een narratieve review bood flexibiliteit, 

waardoor onderzoekers literatuur konden selecteren zonder zich aan strikte richtlijnen te 

houden (Collins et al., 2005). De nadruk lag op het verzamelen en het in kaart brengen van 

informatie afkomstig uit verschillende studies om een breed overzicht te geven van het 

onderwerp, vroegtijdige opsporing van CDB bij het jonge kind.  

Zoekstrategie  

De databases ERIC, PsycINFO en MEDLINE zijn ingezet voor het zoeken naar 

studies.  

Zoektermen: deaf blindness OR deafblind OR deaf-blind OR deaf-blindness OR 

deafblindness OR (deaf AND blind) OR "dual sensory loss" OR "dual sensory impair*" OR 

"combined vision hearing loss" OR ("visual impair*" AND "auditory impair*") OR ("visual 

disab*" AND "auditory disab*") OR ("vision loss" AND "hearing loss") AND Child OR 

children OR childhood OR "early childhood" OR paediatric OR pediatric OR infant* OR 

toddler* OR "preschool children" OR pre-schoolers OR "preschool age" OR infancy OR baby 

OR babies AND detection OR diagnosis OR identification OR detection OR "diagnostic tools" 

OR "disease screening" OR recognition OR "diagnostic technique*" OR "screening method*" 

OR "detection intervention*" OR "diagnostic intervention*" 
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Selectiecriteria 

Er is gezocht naar literatuur gepubliceerd in de periode van 2000 tot en met 2025. Enkel 

studies geschreven in het Nederlands of in het Engels kwamen in aanmerking voor inclusie. 

Bij het opstellen van de zoekstrategie zijn synoniemen en verwanten van de kernbegrippen 

meegenomen, om een zo volledig mogelijke zoekstring te genereren. Op deze wijze kon 

relevante literatuur binnen hetzelfde onderzoeksgebied worden geïdentificeerd, ook wanneer 

in de betreffende studies gebruik werd gemaakt van een alternatieve terminologie. De 

populatie van de studies moest kinderen tussen de nul en vijf jaar betreffen, aangezien dit 

onderzoek zich richtte op de vroegtijdige opsporing van CDB bij het jonge kind.  

Tabel 1 

Inclusiecriteria literatuurreview 

Kenmerken Inclusiecriteria  

Taal De publicatie is geschreven in het Nederlands of in het Engels 

Publicatiejaar De publicatie is geschreven tussen 2000 en 2025 

Doelgroep De publicatie is geschreven over kinderen tussen de nul en vijf jaar 

met congenitale (aangeboren) doofblindheid  

Relevantie Publicatie betreft vroegtijdige opsporing van doofblindheid en/of 

interventies/methoden voor vroegtijdige opsporing van DB 

Specificaties De publicatie kan ook geïncludeerd worden als het informatie bevat 

betreffende doorverwijzing naar en toelating tot gespecialiseerde 

behandeling en zorg 

Beschikbaarheid  De publicatie is full-tekst beschikbaar 

Selectieprocedure  

Het uitvoeren van de zoekopdracht in de geselecteerde databases resulteerde in een totaal 

van 284 studies (Eric: 43; PsychINFO: 59; MEDLINE: 182). Na het verzamelen van 284 

studies zijn 31 duplicaten met behulp van EndNote verwijderd. De resterende 253 studies zijn 

vervolgens geïmporteerd in Rayyan, waar ze zijn gescreend aan de hand van de opgestelde 

inclusie- en exclusiecriteria (tabel 1). In de eerste selectiefase vond screening plaats, waarbij 

studies werden geïncludeerd indien deze op basis van titel en abstract indicaties bevatten dat 

zij voldeden aan de inclusiecriteria. Indien uit titel en/of abstract bleek dat de studie een ander 

onderwerp, andere onderzoeksfocus of doelgroep betrof, werd deze uitgesloten van verdere 

analyse en is de volledige tekst niet beoordeeld. In deze selectiefase zijn 169 studies 
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geëxcludeerd. De overgebleven 84 studies voldeden, op basis van titel en abstract, aan de 

inclusiecriteria en zijn onderworpen aan een beoordeling op basis van de volledige tekst.   

In de tweede selectiefase zijn de overgebleven 84 studies beoordeeld op basis van de 

volledige tekst. Tijdens deze fase zijn in totaal 67 artikelen geëxcludeerd. Om de selectie te 

structureren en transparant te maken, zijn in zowel de eerste als de tweede selectieronde 

kernwoorden gemarkeerd. Deze kernwoorden dienden als hulpmiddel om snel inzicht te 

krijgen in de reden van exclusie per studie. Deze kernwoorden zijn terug te vinden in het 

PRISMA-diagram, weergegeven in figuur 1. Een veelvoorkomende reden voor exclusie 

tijdens de full-textscreening, betrof het ontbreken van informatie over interventies of 

methoden gericht op de vroegtijdige opsporing van CDB (k=25). Hoewel deze artikelen 

betrekking hadden op CDB, behandelden ze niet het onderwerp van vroegtijdige opsporing. 

Andere uitsluitingsredenen betroffen onder meer een medisch karakter zonder verdere 

informatie over de interventie, methode of doorverwijzing of bijvoorbeeld het missen van 

informatie specifiek voor kinderen met CDB.  

Na afronding van deze tweede selectiefase bleven zeventien artikelen over die 

voldeden aan alle inclusiecriteria. Naast de systematische zoekstrategie zijn door een 

supervisor aanvullend zeven artikelen aangeleverd. Twee artikelen waren reeds gevonden via 

de oorspronkelijke zoekstring. Twee artikelen voldeden niet aan de inclusiecriteria en één 

artikel bleek niet beschikbaar. Na beoordeling zijn twee van deze aanvullend aangeleverde 

artikelen meegenomen in de uiteindelijke analyse en verwerking in de resultaten. Dit 

resulteerde in een totaal aantal van negentien studies die zijn meegenomen in de uiteindelijke 

analyse van dit onderzoek.  

Om de betrouwbaarheid van de selectieprocedure te toetsen is de 

interbeoordelaarsbetrouwbaarheid berekend; een mede-onderzoeker heeft 20% van alle 

gevonden artikelen (52) gescreend op titel en abstract om te kijken of in dit proces dezelfde 

keuzes worden gemaakt. Het doel van het berekenen van interbeoordelaarsbetrouwbaarheid is 

om ervoor te zorgen dat de beoordeling van de literatuur consistent en betrouwbaar is, 

ongeacht welke beoordelaar de beoordeling uitvoert (Drenth et al., 2006). Voor de 

interbeoordelaarsbetrouwbaarheid is Cohen-‘s Kappa berekend. Cohen’s Kappa meet de mate 

van overeenstemming tussen verschillende metingen, waarbij er rekening wordt gehouden 

met de kans op toeval (Agresti, 2018). Een Cohen’s kappa lager dan 0.20 betekent een slechte 

betrouwbaarheid. Een kappa tussen de 0.20 en 0.40 betekent een matige betrouwbaarheid, een 
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kappa tussen 0.40 en 0.60 betekent een redelijke betrouwbaarheid, een kappa tussen 0.60 en 

0.80 betekent een goede betrouwbaarheid en een kappa van 0.80 en 1.00 betekent een bijna 

perfecte betrouwbaarheid (Drenth et al., 2006). In dit onderzoek kwam de Cohen’s kappa uit 

op 0.64, wat binnen de categorie van goede betrouwbaarheid valt. Van de 52 beoordeelde 

studies waren er zeven waarbij de medeonderzoeker op basis van titel en abstract een studie 

had uitgesloten, terwijl de hoofdonderzoeker ze op dat moment had geïncludeerd om in de 

volledige tekst te controleren of de studie daadwerkelijk geen nuttige informatie voor inclusie 

bevatte. Na het doornemen van de volledige teksten zijn deze zeven studies ook door de 

hoofdonderzoeker uitgesloten. 

Om een duidelijk overzicht te creëren van de verzamelde studies en het selectieproces 

is voor deze literatuurreview een stroomdiagram gemaakt (Figuur 1), afgeleid van de 

Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis (PRISMA) van Moher 

(2009). In dit diagram staan de fasen van de data extractie weergegeven en zijn de redenen om 

studies te excluderen te zien. Er zijn in totaal 284 studies gevonden in de drie databases.  

Data-extractie en – synthese 

De gegevens uit de literatuur werden kwalitatief geanalyseerd door de bevindingen 

van verschillende studies systematisch samen te vatten en te vergelijken. Er is gekeken naar 

bestaande interventies en methoden die gericht zijn op het vroegtijdig opsporen van CDB bij 

het jonge kind. Daarnaast richtte de analyse zich op wat er in de literatuur bekend is over hoe 

de doorverwijzing naar gespecialiseerde zorg verloopt en hoe het toelatingsproces tot 

gespecialiseerde behandeling en zorgvoorzieningen worden vormgegeven.  
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Figuur 1 

PRISMA schema 
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Resultaten 

Algemene resultaten   

In totaal zijn negentien publicaties geanalyseerd. De geïncludeerde studies zijn tussen 

2003 en 2025 gepubliceerd. Het grootste deel van de onderzoeken was uitgevoerd in de 

Verenigde Staten (54,55%). De overige onderzoeken waren uitgevoerd in Denemarken 

(9,09%), Verenigd Koninkrijk (9,09%), Tunesië (4,55%), Oostenrijk (4,55%), Portugal 

(4,55%), Japan (4,55%) en China (4,55%). De publicaties bestonden voornamelijk uit 

literatuurstudies (9), klinische casusstudies (4) en cross-sectionele studies (4).  

In de literatuur zijn zeven verschillende interventies en methoden gevonden die 

worden ingezet bij het vroegtijdig opsporen van CDB, te vinden in Tabel 2. Deze omvatten 

enerzijds medische screenings en diagnostische onderzoeken, zoals gehoorscreening, visus-

testen en genetisch onderzoek. Anderzijds waren er programma’s voor kinderen met extra 

risico op onder andere CDB zoals Follow-Up programma’s bij vroeggeboorte en zogenaamde 

Part C-programma’s, die specifiek zijn opgezet om vroege interventie te faciliteren bij 

kinderen met een verhoogd risico op CDB. Daarnaast werd in Denemarken gebruikgemaakt 

van een interventie die een combinatie is van een medische screening en een functionele 

evaluatie. Tot slot waren er interventies gericht op het versterken van de deskundigheid en 

kennis van professionals, aangezien zij een belangrijke rol spelen in het tijdig herkennen van 

CDB.  
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Tabel 2 

Resultaten narratieve review  

Interventie/methode voor screening CDB Artikelen Informatie 

(Medische) screening en diagnostiek   

Gehoorscreening  Anthony (2016) 

Chen (2004) 

Fellinger et al. (2009) 

Guy et al. (2003) 

Holte et al. (2006) 

MartinRogers et al. (2019) 

Qu et al. (2017) 

Wiley et al. (2016) 

 

 

Gehoorscreening met TEOAE, BERA en ABR is een pijler voor vroege 

opsporing van CDB (Fellinger et al., 2009; Holte et al., 2006; Guy et 

al., 2003). UNHS is een programma dat gehoorverlies bij 

pasgeborenen vroegtijdig opspoort, waardoor kinderen met (mogelijke) 

CDB snel kunnen worden doorverwezen voor verdere diagnostiek en 

passende interventie (Chen, 2004; Holte et al., 2006). 

 

 

Visus-testen Fellinger et al. (2009) 

Guy et al. (2003) 

Holte et al. (2006) 

Johnson et al. (2009) 

Malloy et al. (2009) 

Wiley et al. (2016) 

 

 

Kinderen met gehoorverlies hebben een verhoogd risico op visuele 

afwijkingen, waardoor regelmatige visus-screening wordt aanbevolen 

(Guy et al., 2003; Malloy et al., 2009). In vijf studies worden 

verschillende onderzoeken en screeningsstrategieën beschreven, die 

deels overeenkomen, maar ook verschillen in toepassing. 

 

Genetische testen  

 

 

 

 

 

 

 

Filson et al. (2023) 

Guy et al. (2003) 

Hefner et al. (2017) 

Holte et al. (2006) 

Matsunaga (2021) 

Qu et al. (2017) 

 

Genetische aandoeningen, waaronder het CHARGE-syndroom, kunnen 

bijdragen aan CDB (Matsunaga, 2021). Het opsporen van mutaties in 

genen is van belang bij kinderen met aangeboren gehoorverlies of 

specifieke kenmerken van het CHARGE-syndroom om CDB 

vroegtijdig te kunnen opsporen (Hefner et al., 2017; Holte et al., 2006). 
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Risicodetectie en doorverwijzing   

(High Risk) Follow-up programma’s  Anthony (2016) 

Holte et al.  (2006) 

Wang et al. (2007) 

 

High Risk Follow-up programma’s monitoren prematuren om onder 

andere visuele en auditieve problemen vroegtijdig te signaleren omdat 

deze kinderen een verhoogd risico hebben op zintuigelijke beperkingen 

(Anthony, 2016; Holte et al., 2006; Wang et al., 2007). 

 

 

Part C 

 

Malloy et al. (2009) 

MartinRogers et al. (2019) 

Wiley et al. (2016) 

 

 

 

Part C wordt in deze drie artikelen omschreven als een programma dat  

vroegtijdige interventie biedt aan kinderen van 0-3 jaar met (risico op) 

CDB en speelt een belangrijke rol in de vroegtijdige opsporing en 

begeleiding (Malloy et al., 2009; MartinRogers et al., 2019; Wiley et 

al., 2016).  

 

Combinatie medische 

screening/functionele evaluatie 

  

Identificatietoolbox Dammeyer (2010) 

Dammeyer (2012) 

De identificatietoolbox van Andersen & Rodbroe (2000) combineert 

medische screening met functionele evaluatie in sociale context om 

CDB vroegtijdige op te sporen (Dammeyer, 2010; Dammeyer, 2012). 

 

Professionele ontwikkeling en 

sensibilisering  

  

Opleiden/bijscholen/ alertheid 

professionals en zorgpersoneel 

Filson et al. (2023) 

Holte et al. (2006) 

Machado et al. (2025) 

Purvis et al. (2014) 

Malloy et al. (2009) 

Bruce at al. (2015) 

Drie artikelen beweren dat vroegtijdige opsporing van CDB goed 

opgeleide professionals, die medische, gedragsmatige en genetische 

signalenen herkennen, vereist (Holte et al., 2006; Filson et al., 2023; 

Machado et al., 2025). Het NCDB biedt volgens Purvis et al (2014) en 

Malloy et al (2009) technische assistentie (TA) via coaching en 

consultatie om systemen te versterken en de opsporing van CDB te 

verbeteren 
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Interventies en methoden met betrekking tot vroegtijdige opsporing van congenitale 

doofblindheid 

Medische screening en diagnostiek 

Gehoorscreening  

Gehoorscreening werd in vijf artikelen beschreven als een belangrijke methode voor 

de vroegtijdige opsporing van CDB. Veelgebruikte technieken zijn de otoakoestische emissie 

(TEOAE) screening, hersenaudiometrie (BERA) en een test voor auditieve hersenstamrespons 

(ABR-test), aangevuld met tympanometrie en functionele luisterevaluaties (Fellinger et al., 

2009; Holte et al., 2006; Guy et al., 2003; Wiley et al., 2016). Programma’s als het Universal 

Newborn Hearing Screening (UNHS)- en Early Hearing Detection an Intervention (EHDI)-

programma structureren het screenings- en doorverwijzingsproces volgens duidelijke 

richtlijnen (MartinRogers et al., 2019). Bij een vaststelling van gehoorverlies moet aanvullend 

oogheelkundig onderzoek verricht worden om eventuele visuele beperkingen en CDB te 

identificeren (Wiley et al., 2016). Daarnaast moeten gezinnen worden begeleid naar verdere 

medische evaluaties, inclusief genetisch onderzoek en multidisciplinaire zorg (Holte et al., 

2006). 

Het UNHS en het EHDI-programma werden door drie studies beschreven als 

gehoorscreeningprogramma’s die bijdragen aan vroegtijdige opsporing van CDB. Door deze 

programma’s wordt aangeboren gehoorverlies vaak binnen drie tot zes maanden na de 

geboorte vastgesteld, waarna verdere onderzoeken naar visuele beperkingen kunnen 

plaatsvinden (Holte et al., 2006; Qu et al., 2017; MartinRogers et al., 2019). Tegelijkertijd 

benadrukken twee onderzoeken dat blijvende alertheid nodig is, omdat gehoorverlies niet 

altijd direct bij de geboorte aanwezig is of te diagnosticeren is. In sommige gevallen kan er 

sprake zijn van later optredend of progressief gehoorverlies (Wiley et al., 2016; Anthony, 

2016). Voor visuele beperkingen bestaat geen vergelijkbaar universeel screeningsprogramma 

(Chen et al., 2004), wat de noodzaak onderstreept van voortdurende monitoring en 

interdisciplinaire evaluatie om CDB tijdig op te sporen.  

Visus-testen  

Volgens Guy et al. (2003) hebben kinderen met slechthorend- of doofheid een 

verhoogd risico op het ontwikkelen van visuele afwijkingen, met een twee- tot driemaal 

hogere kans vergeleken met horende leeftijdsgenoten. Hierdoor wordt aangeraden om 

kinderen met (aangeboren) gehoorverlies ook regelmatig visueel te screenen (Guy et al., 

2003; Malloy et al., 2009). In de literatuur worden verschillende onderzoeken en 
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screeningsstrategieën beschreven, die deels overeenkomen, maar ook verschillen in 

toepassing. 

Voor jonge kinderen worden visuele testen aanbevolen die ontwikkeld zijn voor het 

jonge kind dat zich nog niet verbaal kan uiten. Zo wordt bijvoorbeeld de Stycar Ball Vision 

Test toegepast bij zeer jonge kinderen en kinderen met VB om grove visuele functies te 

screenen (Fellinger et al., 2009). Bij baby’s en jonge kinderen, kinderen met (meervoudige) 

beperkingen, kinderen die nog niet kunnen praten en/of kinderen met verminderde 

responsiviteit zijn methoden als Preferential Looking (PL) en de Teller Acuity Cards (TAC II) 

effectief gebleken om de visuele aandacht en scherpte in kaart te brengen, omdat bijvoorbeeld 

PL geen verbale of visueel-motorische reacties vereist (Fellinger et al., 2009; Johnson et al., 

2009; Guy et al., 2003).  

Wanneer er een vermoeden is van CDB of wanneer visuele problemen niet kunnen 

worden uitgesloten op basis van eenvoudige screening, is er de noodzaak om een uitgebreid 

visueel onderzoek uit te voeren (Holte et al., 2006). Dit omvat onder meer visusmeting, 

oculomotorisch onderzoek (bijvoorbeeld het volgen van oogbewegingen), fundoscopie 

(onderzoek van het netvlies) en meting van de intraoculaire oogdruk (Holte et al., 2006). 

Kinderen met sensorineurale doofheid worden in sommige protocollen standaard verwezen 

voor een gespecialiseerde oogheelkundige evaluatie, inclusief het gebruik van Cardiff Cards 

en cycloplegische refractie (Guy et al., 2003). Deze onderzoeken bieden informatie over 

refractieafwijkingen die op jonge leeftijd nog niet altijd klinisch zichtbaar zijn. Tot slot wordt 

er in de algemene neonatale screening aanbevolen om bij alle pasgeborenen een rode-

reflextest uit te voeren als basale visuscontrole (Anthony, 2016). 

Genetische testen  

Genetische aandoeningen als het CHARGE-syndroom kunnen een oorzaak zijn van 

CDB (Matsunaga, 2021). Genetische testen, zoals Next-Generation Sequencing (NGS) en 

Whole Exome Sequencing (WES), worden steeds vaker ingezet om de genetische oorzaken 

van gehoorverlies snel te identificeren (Qu et al., 2017; Matsunage, 2021; Hefner et al., 2017). 

Genetisch onderzoek, zoals het testen op mutaties in genen als GJB2, SLC26A4, en CHD7, is 

belangrijk bij kinderen met aangeboren gehoorverlies of met klinische kenmerken als 

coloboom, choanale atresie en/of kenmerkende oorschelpen om progressieve aandoeningen te 

identificeren (Hefner et al., 2017; Holte et al., 2006). 
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Risicodetectie en doorverwijzing 

(High Risk) Follow-up programma’s 

Drie artikelen omschrijven vroege screening op gehoorverlies bij prematuur geboren 

kinderen als een interventie voor vroegtijdige opsporing van CDB omdat prematuur geboren 

kinderen meer kans hebben op visuele en auditieve beperkingen dan op tijd geboren baby’s 

(Anthony, 2016; Holte et al., 2006; Wang et al., 2007). Daarnaast hebben premature baby’s 

significant slechtere visuele scherpte en contrastgevoeligheid (Holte et al., 2006). High Risk 

Follow-up programma’s worden ingezet om kinderen met een zeer laag geboortegewicht 

systematisch te monitoren op visuele en auditieve beperkingen. Als premature baby's niet 

gemonitord worden, bestaat het risico dat visuele of auditieve problemen onopgemerkt 

blijven, wat hun ontwikkeling op latere leeftijd kan belemmeren (Holte et al., 2006). 

Part C 

Via Part C worden jonge kinderen met (risico op) gehoor-, visus- of gecombineerde 

beperkingen doorverwezen voor verdere diagnostiek en begeleiding (Malloy et al., 2009; 

MartinRogers et al., 2019). De effectiviteit van deze opsporing hangt af van samenwerking 

tussen Early Hearing Detection and Intervention (EHDI)-coördinatoren en Part C-

coördinatoren, en van het gebruik van gerichte outreachstrategieën (Malloy et al., 2009). Een 

individueel Familie Serviceplan (IFSP) en multidisciplinaire samenwerking worden 

aanbevolen om passende ondersteuning te bieden (Wiley et al., 2016).  

Combinatie medische screening/functionele evaluatie  

Identificatietoolbox  

In Scandinavië werd een identificatietoolbox door Andersen & Rodbroe (2000) 

ontwikkeld als methode voor de vroegtijdige opsporing van CDB. Deze toolbox combineert 

medische screening van gehoor en zicht met een functionele evaluatie van zintuiglijk 

functioneren in sociale interacties. De functionele evaluatie is essentieel wanneer medische 

tests onvoldoende informatie opleveren. Deze aanpak benadrukt daarnaast het belang van 

tactiele communicatie en voortdurende observatie van communicatieve competenties in 

natuurlijke contexten om CDB tijdig te identificeren (Dammeyer, 2010; Dammeyer, 2012). 

Professionele ontwikkeling en sensibilisatie  

Opleiden/bijscholen professionals en zorgpersoneel  

Zorgprofessionals kunnen bijdragen aan een snellere herkenning van CDB door zich 

bewust te zijn van genetische risicofactoren, medische voorgeschiedenis en 

ontwikkelingsmijlpalen (Holte et al., 2006). Daarbij is interdisciplinaire samenwerking tussen 
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zorgprofessionals van groot belang om signalen van gecombineerde zintuiglijke beperkingen 

vroegtijdig te identificeren (Malloy et al., 2009; Machado et al., 2025; Purvis et al., 2014). 

Vroegtijdige opsporing van CDB bij kinderen vereist goed opgeleide zorgprofessionals 

die in staat zijn om vroege symptomen te herkennen en adequaat te handelen (Filson et al., 

2023). Het is essentieel dat deze professionals getraind worden in het herkennen van zowel 

medische als gedragsmatige signalen van CDB. Praktijkgerichte materialen, zoals zelfstudies 

of modules die ook in het onderwijs voor leerkrachten worden gebruikt, ondersteunen 

zorgverleners bij het ontwikkelen van deze vaardigheden (Holte et al., 2006). Naast 

gedragsmatige signalen is het van belang dat zorgprofessionals zich bewust zijn van 

genetische oorzaken van CDB, zoals het CHARGE-syndroom. Hierdoor kunnen kinderen 

sneller worden doorverwezen naar gespecialiseerde centra voor genetische diagnostiek en 

behandeling (Machado et al., 2025).  

National Center on Deaf-Blindness (NCDB) heeft een gestructureerd programma voor 

technische assistentie (TA) ontwikkeld (Purvis et al., 2014). Dit programma biedt universele, 

gerichte en intensieve ondersteuning aan staten (VS), met onder andere toegankelijke 

materialen, coaching, consultaties en begeleiding op locatie (Purvis et al., 2014). Het doel 

hiervan is om de systemen te verbeteren die leiden tot tijdige en effectieve ondersteuning van 

kinderen met gecombineerd gehoor- en gezichtsverlies. Professionals worden hierdoor in de 

praktijk geholpen bij het beter herkennen en doorverwijzen van signalen van CDB (Malloy et 

al., 2009; Purvis et al., 2014). 

Doorverwijzing naar en toegang tot gespecialiseerde behandeling en het toelatingsproces 

tot zorg 

Het onderzoek van Malloy et al (2009) onderstreept het belang van de betrokkenheid 

van kinderartsen en andere zorgverleners bij de vroege signalering, doorverwijzing en 

interventies voor kinderen met (een risico op) beperkingen. Vroege identificatie stelt 

zorgverleners in staat om tijdig passende medische, therapeutische en educatieve 

ondersteuning in te zetten, wat de prognose aanzienlijk verbetert (Holte et al., 2006; Bruce et 

al., 2015). Zo blijkt uit onderzoek van Holte et al. (2006) dat kinderen bij wie gehoorverlies 

vóór de leeftijd van zes maanden wordt vastgesteld en die toegang krijgen tot hulpmiddelen 

en therapieën, aanzienlijk betere taal- en communicatievaardigheden ontwikkelen. Medische 

behandelingen zoals gehoorapparaten, cochleaire implantatie, spraak- en fysiotherapie dragen 
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aantoonbaar bij aan het behalen van ontwikkelingsmijlpalen, mits deze tijdig worden ingezet 

(Filson et al., 2023). 

Part C-programma’s en het EHDI-systeem, in samenwerking met het National Center 

on Deaf-blindness faciliteren volgens twee artikelen de toegang tot zorg via lokale en 

regionale partners zoals ziekenhuizen, medische professionals en vroege 

ontwikkelingsprogramma’s (MartinRogers et al., 2019; Purvis et al., 2014). Het NCDB 

ondersteunt deze processen met technische assistentie (TA), waaronder gerichte begeleiding, 

coaching en hulpmiddelen die staten helpen hun verwijzingssystemen te optimaliseren (Purvis 

et al., 2014). Volgens Wiley et al. (2016) draagt het inschakelen van gespecialiseerde 

technische ondersteuning bij aan een effectieve, teamgerichte aanpak die goed afgestemd is 

op de complexe en gecombineerde behoeften van kinderen met CDB.  

Uit een onderzoek van TRACE blijkt dat persoonlijke contacten tussen artsen en 

vertegenwoordigers van interventieprogramma’s, ondersteund door gericht 

informatiemateriaal, de effectiviteit van doorverwijzing aanzienlijk vergroten (Malloy et al., 

2009). Ook academic detailing, een educatieve methode waarbij artsen via persoonlijke en 

regelmatige interactie worden geïnformeerd en ondersteund, wordt gezien als een 

veelbelovende strategie om de doorverwijzing naar vroegtijdige interventie te bevorderen 

(Malloy et al., 2009). Deze methode, oorspronkelijk ontwikkeld in de farmaceutische sector, 

blijkt ook toepasbaar binnen de context van gehoor- en visuele screening (Malloy et al., 

2009). 

  



23 

 

Conclusie en discussie  

Beantwoording van onderzoeksvragen 

Het doel van deze narratieve literatuurstudie was om inzicht te verkrijgen in bestaande 

interventies en methoden voor vroegtijdige opsporing van CDB. De eerste onderzoeksvraag 

die daarbij centraal stond is: “Welke interventies en methoden worden er in de literatuur 

omschreven met betrekking tot vroegtijdige opsporing van congenitale doofblindheid?”. 

Hoewel CDB wordt beschouwd als één gecombineerde beperking, blijkt uit dit onderzoek dat 

opsporingsmethoden voornamelijk gericht zijn op afzonderlijke zintuigelijke domeinen: 

gehoor of zicht. Daarbij is het aanbod van interventies en methoden voor opsporing op het 

gebied van gehoor uitgebreider dan de interventies en methoden voor visus. Hierdoor kan het 

zijn dat de opsporing van CDB grotendeels afhankelijk blijft van doorverwijzingen en 

afzonderlijke vervolgonderzoeken, in plaats van één geïntegreerde diagnostische aanpak of 

test, terwijl dat passender zou zijn voor de aard van CDB als één beperking. De 

identificatietoolbox vormt hierin de enige uitzondering, een toolbox die zich richt op CDB als 

één beperking waarbij alle factoren worden meegenomen om CDB tijdig te kunnen 

diagnosticeren. Daarnaast benadrukt de literatuur het belang van (high risk) follow-up 

programma’s, zoals bij prematuur geboren kinderen, die vanwege hun verhoogde risico 

systematisch worden gemonitord op visuele en auditieve beperkingen. Ook vormen 

genetische testen en samenwerking binnen programma’s als UNHS en EHDI belangrijke 

pijlers voor vroegtijdige opsporing en doorverwijzing naar passende zorg. 

De tweede onderzoeksvraag die onderzocht is, luidt als volgt: “Wat is er in de literatuur 

bekend over de doorverwijzing naar en toegang tot gespecialiseerde behandeling en het 

toelatingsproces tot zorg?”. Interventies gericht op vroege identificatie, 

deskundigheidsbevordering en netwerkversterking blijken invloed te hebben op de 

doorverwijzing naar gespecialiseerde behandeling en het toelatingsproces tot zorg voor 

kinderen met (een vermoeden van) CDB. Hoewel er geen algemene diagnostische tools 

beschikbaar zijn voor CDB als gecombineerde beperking, suggereren verschillende studies 

dat bestaande programma’s zoals EHDI, Part C en de ondersteuning vanuit het NCDB via 

technische assistentie mogelijk bijdragen aan een meer gecoördineerde aanpak binnen 

zorgstructuren. In de literatuur wordt beschreven dat het verfroten van de deskundigheid van 

professionals, bijvoorbeeld door middel van academic detailing en persoonlijk outreach, 

mogelijk kan leiden tot meer bewustzijn rondom CDB. Dit zou in sommige gevallen kunnen 

leiden tot een toename van het aantal en de kwaliteit en snelheid van doorverwijzingen. 
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Dergelijke interventies lijken de toegang tot medische en therapeutische hulp te kunnen 

versnellen en daarmee de kans op tijdige aansluiting bij passende zorg- en 

ondersteuningsprogramma’s te vergroten, wat van belang kan zijn voor het beperken van 

ontwikkelingsrisico’s bij jonge kinderen met CDB.  

De afwezigheid van algemene interventies voor de vroegtijdige opsporing van CDB 

als één gecombineerde beperking is mogelijk te verklaren door de heterogeniteit van deze 

beperking. De term doofblind kan verwijzen naar een complete afwezigheid van horen en 

zien, maar heeft ook betrekking op onder andere personen met een lichte beperking van zowel 

het gezichtsvermogen als het gehoor (Dammeyer, 2014). Deze variatie maakt het ontwikkelen 

van een uniforme screenings- of interventiemethode ingewikkeld. Door het ontbreken van 

gesproken taal en bijkomende motorische, cognitieve of gedragsproblemen is CDB bovendien 

vaak moeilijk te diagnosticeren (Dammeyer, 2012). Dit verklaart mogelijk waarom bestaande 

interventies zich voornamelijk richten op afzonderlijke zintuigen, ondanks de erkenning van 

CDB als een gecombineerde beperking. Daarnaast manifesteren de beperkingen zich niet 

altijd gelijktijdig of op eenzelfde wijze, wat vraagt om gescheiden, maar goed op elkaar 

afgestemde screeningsprocedures. Daarnaast zijn de oorzaken van CDB divers: de beperking 

kan voortkomen uit syndromale of erfelijke aandoeningen, maar ook uit complicaties door 

vroeggeboorte of tijdens de bevalling (Dammeyer, 2010).  

De meeste onderzoeken en screenings richten zich op afzonderlijke zintuiglijke 

beperkingen. Gehoorverlies wordt doorgaans vroegtijdig opgespoord door het UNHS-

programma, maar voor visuele beperkingen ontbreekt een vergelijkbare, universele screening 

bij pasgeborenen (Chen et al., 2004). Hierdoor blijft het lastig om CDB direct rond de 

geboorte vast te stellen, ondanks het belang van vroege herkenning voor een optimale 

ontwikkelingskans. Het gebrek aan universele oogscreening voor pasgeborenen kan worden 

toegeschreven aan de afhankelijkheid van dure, moeilijk verkrijgbare apparatuur en 

gespecialiseerde technieken die vaak niet beschikbaar zijn, vooral in landen met beperkte 

middelen (Malik et al., 2022). Bovendien is het evalueren van de visuele scherpte van 

pasgeborenen niet mogelijk (Malik et al., 2022), wat de kans vergroot dat kinderen met CDB 

bij een oogscreening onopgemerkt blijven. Bevindingen benadrukken het belang van gerichte 

en structurele oogscreening voor het opsporen van het volledige spectrum van visuele 

stoornissen bij kinderen, aangezien een groot aantal kinderen geen symptomen vertoont of 

ouders of verzorgers deze symptomen niet herkennen (Solebo et al., 2022). 
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Hoewel diverse screeningsprogramma’s zich richten op het vroegtijdig detecteren van 

auditieve of visuele beperkingen afzonderlijk, blijkt uit de literatuur dat er één interventie 

specifiek is ontwikkeld voor de herkenning van CDB als gecombineerde beperking: de 

Identificatietoolbox (Dammeyer, 2010; 2012). Deze toolbox integreert medische gegevens 

met een functionele evaluatie en is daarmee specifiek ontworpen om de complexiteit van 

CDB te ondervangen. Onderzoek toont aan dat medische tests die alleen zicht en gehoor 

meten vaak tekortschieten vanwege bijkomende beperkingen binnen deze doelgroep 

(Dammeyer, 2012). Daarom is een functionele beoordeling essentieel om onderscheid te 

maken tussen gedrag dat voortkomt uit ontwikkelingsstoornissen en gedrag veroorzaakt door 

zintuiglijke beperkingen. Zonder deze beoordeling kunnen veel personen met CDB onjuist 

worden geïdentificeerd en krijgen zij niet de juiste doorverwijzing of behandeling 

(Dammeyer, 2012). Om de beperkingen van medische beoordelingen bij personen met 

doofblindheid te ondervangen, is in Scandinavische landen een functionele 

beoordelingsbenadering ontwikkeld (Nordisk Lederforum, 2007). Deze bredere functionele 

benadering is essentieel, omdat het niet alleen de medische diagnose omvat, maar ook het 

dagelijks functioneren van de persoon in kaart brengt – een voorwaarde voor vroege 

herkenning en passende ondersteuning (Dammeyer, 2010; 2012). De resultaten van dit 

onderzoek bevestigen dat huidige interventies en methoden voornamelijk gericht zijn op 

afzonderlijke zintuigelijke beperkingen, waardoor CDB als gecombineerde beperking 

mogelijk onvoldoende wordt herkend. Dit onderstreept het belang van een geïntegreerde 

aanpak zoals de identificatietoolbox, die medische screening combineert met een functionele 

evaluatie.  

Door de lage prevalentie van CDB (ongeveer 1 op de 10.000 pasgeborenen (Möller, 

2003)) zijn professionals in de eerstelijnszorg, jeugdzorg en het onderwijs vaak onvoldoende 

bekend met het ziektebeeld en de signalen, wat vroege herkenning bemoeilijkt terwijl die juist 

essentieel is voor een betere ontwikkeling en levenskwaliteit van het kind (Dammeyer, 2014). 

Het is daarom essentieel dat betrokken professionals over de juiste kennis en deskundigheid 

beschikken om mensen met een dubbele zintuiglijke beperking goed te beoordelen. Een 

multidimensionale, functionele evaluatie helpt om de capaciteiten van het individu 

nauwkeurig in te schatten en leidt tot een gerichte doorverwijzing naar passende interventies. 

Ontbreekt deze expertise, dan bestaat het risico op verkeerde plaatsing in niet-passende 

zorgprogramma’s (Sisson et al., 1987). Bekwame professionals moeten vertrouwd zijn met 

betrouwbare diagnostische procedures en deze resultaten accuraat kunnen interpreteren en 
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communiceren (Jones, 2001). Daarnaast worden audiologische en visuele gegevens niet altijd 

consistent gebruikt of correct geïnterpreteerd, wat de kans op verkeerde of gemiste 

identificatie van CDB vergroot (Schles et al., 2023). Tot slot blijkt dat kinderartsen kunnen 

besluiten in sommige gevallen af te zien van doorverwijzing, bijvoorbeeld vanwege een 

beperkte bekendheid met beschikbare lokale zorgstructuren of uit de overweging om 

onnodige bezorgdheid bij ouders te voorkomen (Jimenez et al., 2014). Dit benadrukt het 

belang van goed getrainde beoordelingsteams die in staat zijn de complexe zorgbehoeften van 

kinderen met CDB te begrijpen, en die beschikken over kennis van passende vervolgstappen 

en beschikbare doorverwijzingsmogelijkheden. Het ontbreken van universele criteria en het 

feit dat veel beoordelingsgroepen niet verplicht professionals met kennis van sensorische 

beperkingen moeten betrekken, vergroot de kans op verkeerde identificatie. IDEA vereist dat 

een groep gekwalificeerde professionals en de ouders van het kind samen bepalen of een kind 

een beperking heeft, maar specificeert niet welke professionals dat precies moeten zijn 

(IDEA, 2004). Daarom is het wenselijk om een universele lijst van vereiste deskundigen op te 

nemen bij de beoordeling van CDB (Travers et al., 2023). Het betrekken van zowel gehoor- 

als zichtspecialisten in het toelatingsteam kan leiden tot een betere en accuratere identificatie 

van leerlingen met doofblindheid. (Travers et al., 2023). In dit onderzoek werd duidelijk dat er 

weinig aandacht is voor de professionalisering rondom de herkenning en diagnostiek van 

CDB. Dit draagt bij aan het risico dat kinderen met CDB laat of verkeerd worden 

gediagnosticeerd, wat het belang van deskundigheid en multidisciplinaire samenwerking 

onderstreept (tussen bijvoorbeeld gehoor- en visusprofessionals).  

Beperkingen van het onderzoek en sterke punten 

 Bij de interpretatie van de resultaten moet rekening worden gehouden met enkele 

methodologische beperkingen. Ten eerste zijn de resultaten van een narratieve literatuurstudie 

afhankelijk van de interpretatie van de onderzoeker. De selectie is uitgevoerd door één 

onderzoeker. Hierdoor is er een kans op kiezersbias, wat betekent dat de selectie van 

publicaties mogelijk is beïnvloed door de visie, interpretatie en kennis van de onderzoeker en 

daardoor deels subjectief is (Durach et al., 2017). Dat kan ertoe geleid hebben dat relevante 

literatuur niet is geïncludeerd, omdat bepaalde studies zijn uitgesloten op basis van de kaders 

van de onderzoeker, die mogelijk wel relevante inzichten of gegevens hadden kunnen bieden 

voor het beantwoorden van de onderzoeksvraag.  

De tweede beperking is het risico op publicatiebias, aangezien studies met negatieve of 

niet-significante resultaten vaak minder worden gepubliceerd, wat zou kunnen leiden tot een 
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vertekend beeld. Bovendien is in deze literatuurstudie gekozen om enkel studies in het 

Nederlands of Engels op te nemen, waardoor bevindingen uit anderstalige onderzoeken 

mogelijk niet zijn meegenomen.   

Een derde beperking van dit onderzoek is de beperkte beschikbaarheid van 

wetenschappelijke literatuur met betrekking tot de vroegtijdige opsporing van CDB bij jonge 

kinderen. Tijdens de literatuurzoektocht bleek dat er slechts een klein aantal relevante 

publicaties beschikbaar was, en dat deze vaak gericht waren op bredere thema’s als visuele of 

auditieve beperkingen afzonderlijk. Hierdoor was het lastig om genoeg studies te vinden die 

precies aansloten bij het onderwerp van deze studie. Deze beperkte beschikbaarheid had 

vooral gevolgen voor de diepgang van de verkregen informatie; veel studies bleven op een 

beschrijvend niveau, waardoor er minder inzicht werd verkregen in onderliggende, empirische 

onderbouwing van interventies en methoden voor de vroegtijdige opsporing van CDB. 

Een sterk punt van dit onderzoek is dat de betrouwbaarheid van de selectieprocedure is 

getoetst door het berekenen van de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid. Een Cohen’s kappa van 

0,64 duidt op een goede mate van overeenstemming tussen de beoordelaars. Dit suggereert dat 

het selecteren van de artikelen in goede mate objectief en consistent is uitgevoerd. Deze 

Cohen’s Kappa-waarde wijst er echter ook op dat er sprake was van enige 

beoordelaarsvariatie. Hoewel de betrouwbaarheid niet perfect is, draagt het berekenen en 

rapporteren van de Cohen’s kappa bij aan de transparantie en versterkt het de validiteit van de 

literatuurselectie in dit onderzoek.  

Implicaties van het onderzoek 

Op basis van de beperkingen in dit onderzoek kunnen enkele suggesties voor 

toekomstig onderzoek worden gedaan. Hoewel binnen de literatuur verschillende interventies 

en methoden voor vroegtijdige opsporing van CDB worden beschreven, ontbreekt vaak 

informatie over de effectiviteit van deze interventies en (screenings)methoden. Aangezien in 

dit onderzoek niet systematisch is gekeken naar de effectiviteit van de interventies en 

methoden, is het aan te bevelen dat toekomstig onderzoek zich richt op het empirisch toetsen 

van dergelijke interventies en methoden, om zo meer inzicht te krijgen in de toepasbaarheid 

en impact.  

Veel van de geïncludeerde studies zijn afkomstig uit het buitenland, met name in de 

Verenigde Staten. Er zijn geen studies gevonden die specifiek ingaan op de vroegtijdige 

opsporing van CDB bij jonge kinderen in Nederland. Toekomstig onderzoek zou zich kunnen 
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richten op het in kaart brengen van bestaande interventies en methoden voor vroegtijdige 

opsporing van CDB binnen de Nederlandse context. Dit kan bijvoorbeeld worden onderzocht 

aan de hand van empirische onderzoek, zoals bijvoorbeeld interviews met zorgprofessionals 

of een beleidsanalyse.  
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