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SAMMANFATTNING

"Vihade aldrig hort talas om begreppet dovblind, vad det innebéar och
hur man kan leva med det.” (pappa till ett barn med dévblindhet)

| Region Skane har det under fyra ars tid pagatt ett utvecklingsarbete
med att bygga upp kvalificerad psykosocial och pedagogisk habilitering
och rehabilitering till barn, ungdomar och vuxna med dévblindhet och
deras anhoriga. S&ddant stod saknades pé landstings- och regional niva
vid projektets start. Arbetet har skett i samarbete med brukarorgani-
sationer och offentliga myndigheter pa koommunal, regional, nationell
och nordisk niva.

“Nar jag fick diagnosen tappade jag fotfastet helt och alla framtids-
planerrasade. Det har varit en stor och kravande omstéllning som har
paverkat hela mitt sétt att leva.” (vuxen kvinna med dovblindhet)

Dovblindheten kan vara medfddd eller utvecklad senare i livet och den
har ofta ett progredierande forlopp. Det varierar ocksa om syn-eller hor
selnedsattningen ar den primara funktionsnedsattningen. Olikheterna
i bakgrund skapar stor variation av behov varfor utbudet av insatser till
personer med dovblindhet méaste praglas av stor flexibilitet och kunna
erbjudas dterkommande.

Det Overgripande malet med projektet har varit att fanga enskildas
beskrivningar av sin livssituation, som underlag for att kunna utveckla
och bygga upp bra former for stod. Med dovblindhet foljer oundvikliga
livsomstallningar som paverkar vardagen och livet i sin helhet, ocksa for
narstaende. Dovblindhet utgor alltid ett hot mot mellanmansklig kom-
munikation och interaktion. Det finns stor risk for isolering fran socialt liv.
Bristande tillgang till information och svarigheter att kunna orientera sig
fritt och sjalvstandigt ar ytterligare nagra av manga konsekvenser som pa-
verkar maojligheten att kunnaleva ett aktivt liv och kédnna sig delaktig. Dov-
blindhet i den har rapporten tar darfor sin utgangspunkt i de funktionella
aspekterna: upplevelser i vardagen, den individuella livsomstallningen,
det strategiska inre arbetet hos individen, det sociala sasmmanhanget
och omgivningens betydelse for upplevelsen av funktionshinder.

"Det vérsta av allt ar att man blir beroende av hjélp fast man inte
vill. Det &r liksom ounavikligt. Lever man i en familj kan man inte
alltid ta for givet att familjemedlemmarna ska stalla upp just nar jag
behover det. Man maste hitta en balans i vardagslivet.” (vuxen man
med doévblindhet)



Intervjuer har skett med barn, ungdomar, vuxna och éaldre personer,
med olika grader av och olika orsaker till dovblindhet, samt med anho-
riga. For att fa en bild av behoven av samhallsstod har de personliga
berattelserna tolkats mot bakgrund av gallande nationell och interna-
tionell vardegrund (FN, WHO), dar medborgarskap och delaktighet har
en framtradande betydelse. Vi har valt samhallsvetenskapliga teorier
utifran vad vi anser har betydelse for manniskor med funktionshinder
I dagens samhalle.

Teorierna har varit vagledande, men for att kunna tillampas i det
praktiska arbetet med personer med ddvblindhet och deras natverk,
har vi brutit ner teorierna i instrument. Med hjalp av instrumenten har
vi sedan kunnat ringa in betydelsefulla omraden for habilitering och re-
habilitering. Behoven pa individniva méaste dock alltid diskuteras i nara
dialog med den enskilde. Tillsammans med brukarna har vi i dialogse-
minarier slutligen diskuterat, provat och utvarderat teorierna och de
resultat vi har kommit fram till.

“Jag ar rddd for att bli sjuk och beroende av vard. Tolken finns ju inte
till hands hela tiden. Hur ska man da kunna férsta vad personalen
sdger eller kunna beratta om jag mar daligt eller har ont nagonstans.”
(@ldre kvinna med dévblindhet)

Projektprocessen har motsvarats av en vaxelvis insamling av inter
vjumaterial, litteraturlasning, tolkning, nya intervjuer, studiebesok,
diskussioner med kollegor, dialogseminarier med brukare, nordiskt
erfarenhetsutbyte, ytterligare tolkning etc. Det har varit en process dar
kunskapen kring fragestallningarna fordjupats och utvecklats genom
en fortldpande teoretisk tolkning, for att i nasta steg provas i praktiskt
arbete pa individniva.

Projektet har lett till att ett regionalt resursteam for personer med
dévblindhet har bildats. Metoder och professionella natverk har utveck-
lats, gruppen har synliggjorts och kunskap om dévblindhet har utveck-
lats och dokumenterats.

“Det ar béttre att leva livet sé lange man har lite syn och hérsel kvar.
Nér det blir sémre med tiden sa far man borja tanka efter. Jag kdnner
att jag lever livet nu och jag kan egentligen gora vad jag vill. Nar man
blir Gldre far man ta mer eget ansvar och da maste man ocksa borja
tdnka mer kring sitt funktionshinder.” (tonaring med dévblindhet)
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FORORD

Genom synen och horseln far viden mesta informationen om vad som
hander omkring oss. Med minskad fdrmaga att bade se och hdra krym-
per mojligheterna drastiskt till ett socialt liv, till att samspela med andra,
till att fa kunskap om viktiga skeenden i var varld. Att vara bade dov och
blind ar ett komplext och naturligtvis mycket svart funktionshinder. |
boken beskriver Lena Géransson pa ett levande och tillgangligt satt hur
dovblindhet upplevs i olika aldrar, i olika skeden i livet utifran vardags-
situationer. Bokens tyngdpunkt ar upplevelser av dovblindhet specifikt,
men ar genom sin teoretiska knytning ocksa giltig for funktionshinder
omradet i stort. Arbetet gagnar kunskapsutvecklingen inom faltet och
ar synnerligen intressant genom den praktiknara metodiken.

Vileverien varld som praglas av en standig utveckling, ekonomiskt,
medicinskt, socialt och tekniskt. Sammmantaget ar vi som individer de-
lar i en samhallsutveckling. Darfor vaxer nya behov fram hos enskilda
manniskor nagot som ocksa staller krav pa den offentliga sektorns olika
stddformer. | dag bemodts manniskor annorlunda an vad som var fallet
for bara 20-30 ar sedan. Nu betonas medborgarperspektivet - med ett
viktigt begrepp delaktighet — i internationella konventioner, nationell
lagstiftning och i styrande dokument. Detta synsatt galler alla och ar
tydligt uttalat inom funktionshinderomréadet. Efter fyra ars forsknings-
och utvecklingsarbete i Region Skéne presenteras har i boken hur ett
kvalificerat psykosocialt och pedagogiskt stdod kan se ut for manniskor
med ddvblindhet—barn, ungdomar, vuxna, familjer och anhdriga. Lena
Goransson har lett arbetet och genom den har boken delar hon med
sig av sin och projektmedarbetarnas erfarenheter och kunskap.

Arbetet har skett vid Region Skane men det har ocksa funnits andra
betydelsefulla medaktorer. Lat oss forst namna Foreningen Sveriges
Dovblinda (FSDB), som pé ett engagerat satt foretrader och organiserar
gruppen med detta svara funktionshinder, ndgot som ocksa kommit till
uttryck inom projektet. Kommunférbundet Skéne, en sammanslutning
avlanets 33 kommuner, har aven varit en viktig medspelare i projektets
styrgrupp. En forutsattning for projektets genomforande har varit att
Allmanna arvsfonden i princip ansvarat for halva dess finansiering.

Aven om arbetet bedrivits lokalt och regionalt, tror vi att lardomarna
fran det har giltighet bade nationellt och internationellt. Darfor hoppas
viatt genom att publicera rapporten som en bok utgiven av Harecpress
bidra till att arbetet far den storre spridning som det fortjanar.
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Vi vill tacka alla som bidragit till arbetet och att denna publikation har
forverkligats.

Lund och Malma i april 2007

Kerstin Liljedahl Stig Larsson
Leg psykolog, fil dr Professor
FoU-chef Forestdndare HAREC

Habilitering & Hjalpmedel
Region Skane
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FRAN TANKE TILL DOVBLINDTEAM




INLEDNING

Hosten 2002 startade ett regionalt utvecklingsprojekt i Skdne som har
riktat sig till personer med ddévblindhet och deras anhoriga. Forvalt-
ningen for Habilitering & Hjalpmedel i Region Skane har tillsammans
med Foreningen Sveriges Dévblinda (FSDB) varit ansvariga for projek-
tet, som finansierats till halften med medel fran Allmanna arvsfonden
och till halften fran Habilitering & Hjalpmedel, Region Skéane.

Projektet inleddes med en forstudie, Dovblinda i Skane (Géransson,
2003), under perioden 1 oktober 2002-30 juni 2003. Vi fann under for
studieperioden att det krdvdes ett omfattande utvecklingsarbete for att
fa en bild av konsekvenserna av dovblindhet i alla &ldrar och med det
som utgangspunkt kunna utveckla och bygga upp permanenta resur
ser, varfor projektpengar soktes och beviljades under ytterligare tre ar.
Under 2006 har projektet avslutats och dvergatt i permanent verksam-
het i form av ett regionalt resursteam for personer med dévblindhet
och deras natverk, Region Skanes Dovblindteam.

For personer med dovblindhet i Sverige har mojligheterna till ha-
bilitering, rehabilitering och kvalificerat pedagogiskt och psykosocialt
stod fram till idag varit mycket begransade. Vid projektets start hosten
2002 fanns det inga specifikt riktade verksamheter for personer med
dovblindhet i regionerna/landstingen och funktionen med statligt an-
stallda dovblindkonsulenter holl pa att avvecklas. Ur prioriteringssyn-
punkt borde dessa manniskors behov varderas hogt saval i kommu-
ner som i landsting. Forutom riktade resurser tycktes bristande kom-
petens om konsekvenserna av att leva med dovblindhet samt bristen
pa samordning inom omradet vara de storsta problemen. Det var mot
bakgrund av denna situation som Region Skanes forvaltning for Habili-
tering & Hjalpmedel tillsammans med Foreningen Sveriges Dovblinda
(FSDB) tog initiativ till ett utvecklingsarbete, som sedan kom att leda
till permanenta resurser.

Landstingens ansvar for habilitering och rehabilitering for personer
med funktionshinder tydliggjordes i samband med att riksdagen fattade
beslut om en ny handikappreform som tradde i kraft 1994. Reformenre-
sulterade itva nya paragrafer i Halso- och sjukvardslagen (HSL), 8 3b och
§18b, samten ny lag, Lagen om stéd och service till vissa funktionshin-
drade (LSS). Landstingens och kommunernas skyldigheter gentemot
personer med funktionshinder tydliggjordes och de nya paragraferna i
HSL innebar att sjukvardshuvudmannen ar skyldiga att erbjuda habili-
tering och rehabilitering, hjalpmedel for personer med funktionshinder
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samt tolktjanst for vardagstolkning till barndomsdoéva, dovblinda, vux-
enddva och horselskadade personer (SoS-rapport 1993:10).

Begreppen habilitering och rehabilitering anvands genomgaende |
denna rapport och fortjanar darfor en forklaring. Med habiliteringavses
de insatser som ska bidra till att en person med medfédd eller tidigt
férvarvad funktionsnedsattning, utifran dennes behov och forutsatt-
ningar, utvecklar och behéller basta mojliga funktionsférmaga samt
skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och att aktivt kunna delta i
samhallslivet. Med rehabilitering avses de insatser som ska bidra till
att en person med forvéarvad funktionsnedsattning atervinner eller bi-
behallerbasta madjliga funktionsformaga (Socialstyrelsen, 2006). Bada
begreppen kan anvandas i samband med stdd till sdval barn och ungdo-
mar som vuxna och aldre personer. | samband med funktionshindret
dovblindhet, som kan vara medfott eller forvarvat vid olika tidpunkter
i livet, har vi i den har rapporten valt att anvanda bada begreppen. For
manga personer med dovblindhet &r den ena funktionsnedsattningen
medfdédd och den andra forvarvad senare i livet. Da vi talar om éaldre
personer som pa grund av aldersrelaterade funktionsnedsattningar har
drabbats av en kombinerad syn- och horselskada, ar dock rehabilite-
ringsbegreppet oftast det mest relevanta. | kommentarerna till defini-
tionerna betonar man att habilitering och rehabilitering star for tidiga,
samordnade och allsidiga insatser fran olika kompetensomraden och
verksamheter. Man betonar den enskildes inflytande vid planering,
genomfdrande och uppfdljning. Det ar ocksa viktigt att sammanhang
och relationerkring den enskilde beaktas. Foreskrifter till definitionerna
haller pa att utarbetas och krav pd samordnare kommer att foreslas
(Socialstyrelsen, 2006).

“Ménniskor &r aktérer och formar sina liv pa ett eller annat satt, dven
narderas handlingsutrymme ar litet och svarigheterna stora. De gor
val. Individen ar aldrig bara ett “offer” eller ett “objekt” for omstan-
digheterna, hon ar alltid ett subjekt ocksa.” (Jeppsson Grassman,
2003, s 9)

Den manniskosyn projektet har vilat pa, kan forskaren Jeppsson Grass-
man vara sprakror for. Individen med dovblindhet, antingen det ar ett
barn, ungdom, vuxen eller aldre person, ar ett subjekt med egna mal
och drommar. Hur aktiv och delaktig man kan vara paverkas i hog grad
av omgivningen. Den kan hindra och den kan underlatta for individen
att utveckla och na sina mal. Det ar ett synsatt som vi kédnner igen fran
vart moderna demokratiska tidevarv, men langt ifran sjalvklart for alla
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(jmf. FN:s Handikappkonvention, 2006). Vetenskapligt kan vianknyta till
Berger och Luckman (1966) som utvecklade begreppet social konstruk-
tivism, en uppfattning om hur omvarlden skapas aktivt av manniskor/
subjektiett socialt sammanhang. Riktningen har inspirerat manga fors-
kare inom samhallsvetenskapen, uttolkare av hur manniskor utvecklasi
samspel med andra. | projektet har vivalt att rikta in oss pa individen och
det sammanhang som individen lever i, det vill séga att se manniskan
som en helhetisin vardag. Dessutom har vi lyft fram den process som
standigt sker mellan individen och dess miljo, med en dmsesidig aktiv
paverkan (Jarvis, 1992). Overordnat i forhallande till funktionshindret
dovblindhet och mot bakgrund av vara utgangspunkter ar kommunika-
tion, samspel och interaktion med andra manniskor. Det ar ocksa inom
detta tema som mycket av det som redan finns dokumenterat inom
doévblindomradet tar sina utgangspunkter (Preisler, 1998, Mesch, 1998,
Nafstad & Radbroe, 1999, Nyling, 2003, Lahtinen & Palmer, 2005, Ask
Larsen & Nafstad, 2006, Raanes, 2006, m.fl.). Dovblindhet kan med
detta synsatt aldrig betraktas som ett statiskt forhallande, utan som
en process i standig interaktion med omgivningen, dar saval individen
som omgivningen hela tiden befinner sig i utveckling.

"Allting &r ett nytt sprak och det far mig att kanna mig bottenlost
ensam. Alla ljud och miljéer, dofter och ekon &r nya och jag tumlar
mellan rédsla och upptéckargladje. | bérjan blockerar rdadslan allt
annat men langsamt tydliggor sig en ny varld och det ér lika bra att
kanna sig hemma i den.” (Tappas Fogelberg, 1994, s 23)

Att som familj, som ung eller som vuxen drabbas av dévblindhet ar spe-
cifikt och individuellt, men det sker alltid i ett visst kulturellt och socialt
sammanhang, i en speciell miljo ochien viss tid. Vivillmed den har rap-
porten belysa individens livsomstéliningi samspel med sin omgivning
och hur det sker dver tid. Dessa tre perspektiv har vi latit genomsyra
hela rapporten, bade teoridelen, delarna som handlar om upplevelser
av attdrabbas och leva livet med dovblindhet samt diskussionerna kring
strategier for stdd. Rapporten omfattar alla dldrar och olika former av
dovblindhet. Nar man laser om dévblindhet i olika rapporter och skrifter
ar ofta diagnosen utgangspunkten. Vi har i den har rapporten valt att
beskriva dovblindhet som funktionshinder utifran den stora variation
vi mott under projektet och vi har valt att ta vara utgangspunkter i ett
pedagogiskt och psykosocialt processperspektiv.

“Livet kan bara forstas bakldnges men det maste levas framldanges.”
(Soren Kirkegaard, 1813—-1855)
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BAKGRUND

1800-talets pedagogiska visioner for “tresinnade”

Det forsta skolhemmet i Norden fér dévblinda dppnades 1886 av Eli-
sabeth Anrep Nordin, " Skolhemmet for blinda défstumma’’ Drottning
Sofias Stiftelse. Hon utvecklade pedagogiken efter den tidens senaste
ron och deltog aktivt i skoldebatten. Foljande citat om en grundlag-
gande pedagogisk ansats for barn utan horsel och syn, ar hamtat fran
det sjatte nordiska motet for “abnormsaken” 1912:

“For de blinda défstumma maste inldrningen ske genom att beréra,
kanna pa, ja till och med lukta och smaka pa vad de skola lara el-
ler utfora... om mdjligt leva sig till erfarenheter, som maste ligga
till grund fér bildandet av forestallningar och begrepp. .. da blir det
inldrda deras eget, deras kunskap, som utvecklar deras sjal och
utbildar deras tankeférmaga”’ (Anrep-Nordin, 1912a s 29 Liljedahl,
1993 s 153)

| Kerstin Liljedahls doktorsavhandling (1993) beskrivs och analyseras
skolhemmets pedagogik och denna banbrytande pedagogs insats for
manniskor med dovblindhet, kand bade inom och utanfor landets gran-
ser. Elevernabenamndes "blinda défstumma’/ men omvéaxlande kunde
ocksa benamningen vara "tresinnade”; da betonades de sinnen som
kommunikationen byggde pa — kansel, lukt, smak — av de totalt fem.
Grunden i pedagogiken vilade pa de tre sinnena. Anrep-Nordins tankar
och pedagogiska 6vervagande kan fortfarande kannas aktuella och nara
dagens moderna dévblindpedagogik. Nagra delar ska kort lyftas fram
ur avhandlingen for att genom historien ge ett perspektiv pa nutiden.

Elisabeth Anrep-Nordin blev 1877 Sveriges férsta examinerade
dofstumlararinna och det var med denna bakgrund hon sag majlighe-
terna till uppfostran och undervisning av de sé kallade tresinnade bar
nen. Folkskolan samlade de flesta barn, darefter utvecklades dofstum-
undervisningen och blindundervisningen. Anrep Nordin visade succes-
sivt att det ocksa var majligt att bibringa “blinda défstummma” barn kun-
skap. Malen for pedagogiken var: att lara modersmalet, att utveckla ar
betsfdrmagan och att f& en kristen fostran. Det var delar som betona-
des for alla skolbarn och som ocksa skulle galla fér skolhemmets barn.
Spraket/modersmalet sdg Anrep-Nordin som en nddvandig lank mellan
individen och omvarlden. Pedagogens uppgift var att bryta den barriar,



skapad av dévheten och blindheten, som fanns mellan elev och omvarld
och utveckla elevens méjligheter att utforska varlden. Sprakutvecklingen
hade alltsa en 6verordnad betydelse i undervisningen och lampligaste
pedagogiken ansag Anrep-Nordin fanns i “dofstumundervisningen'

“Det arjust pa utvecklingen af ett sprak hos den blinde défstumme
som hela undervisningen maste grunda sig. Sprakutvecklingen
maste vara bade medel och mal; den larare som bést vore kvalifi-
cerad att skota det vasentliga vid undervisningen ar den, som bést
ar agnad for densamma, och detta ar obestridligen héarvidlag en
dofstumliarare.” (Anrep-Nordin. 1899b s 47 i Liliedahl 1993 s 190)

Redan 1809 trotsades fdrestaliningen om blinda och défstumma
elevers obildbarhet. Da holl Per Aron Borg en offentlig examen med
14 blinda och défstumma barn i Stockholms Bérssal. De hade un-
dervisats i hans hem och examen Gvervakades av 500 personer. Sa
smaningom startade Borg Manillaskolan i Stockholm. Undervisningen
riktades nu mer mot de défstumma eleverna och undervisningen for
blinda elever upphorde. Fran tidigt 1800-tal fram tillsTomtebodaskolan
Oppnades 1888, bedrevs blindundervisningen i perioder tillsammans
med dofstumsundervisningen pa Manillaskolan.

Lagen om obligatorisk undervisning av défstumma barn (1889), lik-
som lagen om obligatorisk undervisning av blinda barn (1896) uteslot
barn som var bade blinda och défstumma. Stéllningstagandet var re-
sultatet av langa processer och drivkraften till att Anrep-Nordin under
tiden startade " Skolhemmet for blinda dofstumma”™ i Skara 1886. For
att ta vara pa den senaste pedagogiken reste hon 1885 till Boston i
Nordamerika, for att studera undervisningen av bland annat den kdnda
blinda défstumma kvinnan Laura Bridgman. Hon besokte ocksa Tysk-
land for att studera Frobels kindergartenundervisning med systematisk
sinnestraning av sma barn. Erfarenheterna fran resorna blev en viktig
grund tillsammans med dofstumpedagogiken som vidareutveckladesi
skolans praktiska vardag. Skolhemmet flyttade tillVanersborg 1892 och
omfattade efterhand dven arbetshem och asyl (vardhem). Det drevs
som en stiftelse finansierad med en variation av privata donationer och
statliga bidrag. Skolhemmet var unikt i Norden och vastvarlden och
Anrep-Nordin stod envist fast i fragan om ett statligt ansvarstagande
ocksa for denna elevgrupp. | rsberéattelserna fran aren 1886 till 1922,
visar hon prov pa dessa elevers majlighet att kunna utvecklas genom
undervisning, ett barande argument for statens ansvarstagande.

For att kunna utveckla ett abstrakt tdnkande och kunna anpassa
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sig till samhallet ansags talmetoden dverlagsen inom dofstummetodi-
ken vid slutet av 1800-talet. Utgangspunkten i undervisningen for den
blinde défstumme eleven var daremot teckenmetoden, hdvdade An-
rep-Nordin, med stor betoning pa individuell undervisning. Lange hade
man provat att trana tal och avlasning av tal med hjalp av kédnseln. Anrep-
Nordin hade dock efter hand kommit fram till teckenundervisningens
fordelar. Som stod for sin asikt i fragan refererade hon bland annat till
undervisningen av den dofstumma blinda Helen Keller i en debatt vid
det fjarde nordiska “abnormskolemotet” i Kbpenhamn i juli 1898.

"Att det skulle vara ndgon skada for en blind défstum att kdnna till
och kunna beteckna medelst fingeralfabet och skrift elementarspra-
ket och forst dérefter borja att lara tala, hvarpa skulle man stodja ett
sddant pastaende?” (Anrep-Nordin. 1899b s. 48 i Liljedahl s 190)

Det lilla skolhemmet hade under &rens lopp utvecklats till en stor insti-
tution. Hela verksamheten flyttade fran Vanersborg till nybyggda hus
i Lund 1922, dar staten slutligen Gvertog ansvaret, den forsta statliga
anstalten i sitt slag i Sverige. Ungefar samtidigt gick Anrep-Nordin i
pension. Har fanns nu plats for cirka 280 personer i alla aldrar med
olika funktionshinder, med synskadan som den enande definitionen,
“Vardanstalten i Lund for blinda med komplicerat lyte’” 1965 flyttade
skoldelen till Orebro, Ekeskolan, en specialskola for synskadade elever
med ytterligare funktionshinder, dock inte specifikt riktad till elever med
dovblindhet. Verksamheten riktad till vuxna blev kvar i Lund och 1967
tog Malmohus lans landsting dver ansvaret fran staten och verksam-
heten blev nu ett vardhem inom ramen for omsorgsverksamheten,
Annetorpshemmet. | 1968 ars omsorgslag betonades principerna for
normalisering och narhet. Individen skulle 6ka sin sjalvstandighet ge-
nom en aktiv habilitering, boende skulle ordnas i en sa normal miljo
som mojligt och alla skulle ha ndgon form av sysselsattning. Darmed
kom andra boendeformer att ersatta de stora institutionerna, dagcen-
terverksamheter bérjade byggas upp och omsorgerna kommunalise-
rades. De som da bodde pa Annetorpshemmet i Lund flyttade till sina
hemlandsting, till en kommunal gruppbostad och i ndgra enstaka fall
till ett eget boende. En liten grupp aldre personer med dovblindhet,
som hade bott storre delen av sitt liv pa Annetorpshemmet, blev dock
lovade av Lunds kommun att fa bo kvar. Trots ett kontroversiellt beslut
fran Lunds kommun bor fortfarande ett par personer kvar. (Ordvalen,
sprakbruket och stavningenidetta inledande avsnitt speglar sprakbruket
som anvandes vid den tiden som beskrivits i texten ovan).
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Dovblindkonsulenter

Sedan slutet av 1960-talet och fram till 1980 bedrev Rdda Korset och
De Blindas Forening, numera Synskadades Riksforbund, verksamhet
for personer med ddévblindhet. Konsulenter for vuxna personer med
dovblindhet fanns i offentlig statlig regi fran 1980-2002. Till en bdrjan
anstalldes fem konsulenter som placerades péa lansskolnédmnderna.
Syftet var att ge pedagogiskt stod till vuxna personer med dovblindhet.
Under arens lopp utdkades antalet tjanster till 10,5. Skoldverstyrelsen
lades ner 1991 och dovblindkonsulenterna dverfordes till den nya myn-
digheten, Statens Institut for Handikappfragor i skolan (SIH). Nar sedan
SIH lades ner 2001 och Specialpedagogiska institutet bildades, foljde
konsulenterna med in i den nya myndigheten men med forandrade
arbetsuppgifter. Deras organisatoriska tillhdrighet hade diskuterats och
Overvagts i utredningen som foregick myndigheten (Slutrapport fran
MYS-utredningen, U 2000:01). Under 2002 avvecklade Specialpedago-
giska institutet konsulenttjansterna for vuxna personer med dovblind-
het och statliga medel avsattes for att inratta en nationell resurs kring
dovblindfragor (Moller 2002).

| Mollers utredning (2002) framgar det klart att konsulenterna for
vuxna personer med dovblindhet i det praktiska arbetet, till dverva-
gande del, agnat sig at radgivning och stod i syfte att underlatta det
dagliga livet for enskilda individer, aven om uppdraget i férsta hand av-
sag utbildningsfragor och pedagogiskt stod. Enligt Moller kan orsaken
till skillnaden mellan uppdraget och det praktiska arbete som utforts,
bero pa de stora behov personer med doévblindhet har och som inte
hade tillgodosetts av andra myndigheter, samt det faktum att endast
ett fatal personer med dovblindhet varit vuxenstuderande. For perso-
ner med dovblindhet i Sverige har alltsd méjligheterna att fa kvalifice-
rat rad och stdd samt habilitering och rehabilitering fram till idag varit
mycket begransade.

Nationellt Kunskapscenter for Dévblindfragor

Under 2002, i samband med att Specialpedagogiska institutet avveck-
lade konsulenttjansterna for vuxna personer med dovblindhet, avsat-
tes statliga medel fran Socialdepartementet for att inratta en nationell
resurs kring dovblindfragor. Detta resulterade 2003 i Nationellt Kun-
skapscenter for Dovblindfragor, en verksamhet som ingar som en del
i Mo Gards Gruppen. Syftet med kunskapscentret ar att ge stod i dov-
blindfragor, framfor allt till kommuner och landsting. Det ska inrikta sin
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verksamhet pa handledning, utbildning, konsultation, natverksarbete
och information. Verksamheten omfattar ocksa det Nationella expert-
teamet for diagnostisering av dovblindhet. Genom expertteamet kan
personer med dévblindhet f& en val underbyggd diagnos, prognos samt
funktionsbeddmning.

Mo Gards Gruppens ovriga verksamhet omfattar dven boende, ha-
bilitering, arbete, undervisning och fritidsverksamhet. De erbjuder sina
tjanster till hela landet och de vanligaste uppdragsgivarna ar kommmu-
ner och landsting. Malgrupper ar framst vuxna personer med dovhet
eller dovblindhet samt ytterligare funktionshinder, ofta med sociala,
psykiska och fysiska svarigheter till foljd av olika syndrom eller andra
komplexa funktionsnedsattningar.

Pedagogiskt stod till barn och ungdomar

Resurscenter dovblind i Gnesta ar ett nationellt resurscenter for barn
och ungdomar med dovblindhet. Resurscentrat ar en del av Specialpe-
dagogiska institutets verksamhet, vilken ar en rikstadckande myndighet
for statens samlade stod i specialpedagogiska fragor. De erbjuder kon-
sultation, utredning, specialpedagogiskt stdd, kurser och information.
Radgivning och stdd till foréldrar och de personalgrupper som finns
kring enskilda barn och ungdomar med dévblindhet, ingar ocksa i upp-
draget. Specialpedagogiska institutet har ocksa regionalt placerade
radgivare med ansvar for dovblindfragor.

Specialskolemyndigheten (SPM) har utarbetat ett policydokument
for dovblindfragor for de statliga specialskolorna och varje skola har en
kontaktperson med speciellt ansvar for elever med dévblindhet.

Pa riksgymnasiet i Orebro, for hdrselskadade (RGH) och déva (RGD)
elever, har man anstallt en dovblindsamordnare vars ansvarsomrade om-
fattar saval skola som boende och fritid for eleverna med dovblindhet.

Regionala dovblindteam bildas

Som ett resultat av foreliggande projekt har under 2006 ett nytt re-
sursteam inrattats inom Syn-, horsel- och dovverksamheten i Skane,
Dovblindteamet. Teamet ar resultatet av ett 4-arigt samverkansprojekt
mellan Habilitering & Hjalpmedel och Féreningen Sveriges Dovblinda
(FSDB) och riktar sig till personer i alla dldrar som har en uttalad kom-
binerad syn- och horselnedsattning/dovblindhet. Detta som en direkt
konsekvens av de organisatoriska forandringar som ledde till att uppdra-
get for de statligt anstéallda dovblindkonsulenterna upphorde. | Sverige
ar det landstingen och kommunerna som har det yttersta ansvaret
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for habilitering, rehabilitering, radgivning och stod till personer med
funktionshinder. Vi kan nu se en stor aktivitet i Sverige nar det galler
uppbyggnad av service till personer med dévblindhet, framfor alltinom
landstingen. Region Skane, Véstra Gétalandsregionen, Stockholm léns
landsting och Orebro lans landsting har etablerat tvarfackliga team
som specifikt riktar sig till personer med ddvblindhet och deras nat-
verk. Teamen svarar for habilitering och rehabilitering och ger rad och
stod i olika fragor som hanger samman med funktionshindret. Aven
inom mindre landsting borjar man rikta resurser och skapa natverk
och samarbetsformer for att kunna ge ett gott stdd till personer med
dovblindhet, aven om mycket aterstar att gora.

Arbetsmarknadsresurser

Inom Arbetsmarknadsverket finns sarskilda resurser for arbetsso-
kande med olika funktionshinder. Arbetsférmedlingen for horselska-
dade, dova och synskadade i Uppsala har ett rikstackande ansvar for
teckensprakiga personer. Motsvarande resurs for personer med kom-
binerad syn-och horselnedsattning i sodra och sydvastra Sverige finns
vid Arbetsformedlingen Sarskilda Resurser i Goteborg, for dvriga Sve-
rige vid Arbetsformedlingen for horselskadade, ddva och synskadade
I Uppsala. Dessa verksamheter har ett ndra samarbete med landets
regionala ddvkonsulenter och lokala arbetsformedlingskontor. For att
personen med dovblindhet ska kunnata del av dessa sarskildaresurser
kravs remiss fran den lokala arbetsférmedlingen pa hemorten.

Aktiveringskurser pa folkhégskolor

Pa& nagra av landets folkhogskolor anordnas aktiveringskurser for
vuxna personer med dovblindhet. Dessa kurser ar tankta att vara ett
komplement till landstingens habiliterings- och rehabiliteringsinsatser.
Folkhogskolorna har valt olika profil pa sina kurser, men teman som
sprak och kommunikation, samhéallsinformation, dataundervisning och
friskvard ingar i utbudet. Tanken &ar att aktiveringskursen ska vara en
insats av flera i en mer langsiktig individuell rehabiliteringsprocess.

Foreningen Sveriges Dovblinda

Foreningen Sveriges Dovblinda (FSDB) bildades 1959 och aren riksom-
fattande intresseorganisation for personer med dovblindhet. Runtom i
landet finns det tolv lokalféreningar. Organisationen bedriver ett omfat-
tande intressepolitiskt arbete, men fyller ockséa en viktig social funktion
for medlemmarna med olika aktiviteter, konferenser och kurser. For
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aldraradet ar en sektion inom FSDB. Radet arbetar med fragor som ror
barn och ungdomar med dovblindhet och deras familjer. Man anordnar
aktiviteter, kurser, mamma- och pappatraffar och man har byggt upp ett
natverk av kontaktféraldrar. Inom FSDB finns det ocksa en barn- och
ungdomssektion, Dovblind Ungdom (DBU), som bland mycket annat
arrangerar lagerverksamhet, tematraffar och ungdomskonferenser for
barn och ungdomar med dovblindhet.

Nordiskt samarbete

Hosten 2006 firade NUD —Nordiskt Uddannelsescenter for Devblinde-
personale sitt 25-arsjubileum. NUD é&r en verksamhet under Nordiska
Ministerradet, som erbjuder service till personal och organisationer
som arbetar for och med personer med dovblindhet, foretradesvis i
de nordiska landerna men dven europeiskt och internationellt. NUD ar
placerat pa Dronninglunds slott pa Jylland i Danmark och deras service
omfattar utbildningar, konferenser och natverksmaoten inom dovblind-
omradet, man bidrar till internationellt samarbete och man har byggt
upp ett fackbibliotek. 1981 holls den forsta kursen for personal inom
dovblindomradet i NUD:s regi och den holls i Uddevalla och var sex
veckorlang. (NUD:s Jubileeumsskrift, 2006). Under 25 &rs tid har sedan
personal fran de olika nordiska landerna tillsammans kunnat utbilda sig
och utbyta tvarfackliga erfarenheter kring dovblindhet. NUD innebar
ocksa en stor mojlighet for utveckling, dokumentation och spridning
av ny kunskap inom det nordiska dovblindfaltet.

Definition av dovblindhet

| Norden har man fram tills nu anvant en gemensam definition av dov-
blindhet som antogs av de fem nordiska landerna i Nordiska ministerra-
det 1980. Det arenklart funktionell definition som tar sin utgangspunkt
i det dagliga livet och som utgar fran olika typer av funktionella svarig-
heter som upptrader for individer med kombinerad syn- och horsel-
nedsattning. Definitionen publicerades 1980 av Nordiska Namnden for
Handikappfragor i rapporten “Battre livsvillkor fér dovblinda i Norden”
och lyder:

"En person ar dévblind nar han har en allvarlig grad av kombinerad
syn-och hérselskada. En del dovblinda ar helt déva och blinda. Andra
har bade syn- och hérselrester.

Kombinationen av handikapp reducerar msesidigt méjligheterna att
utnyttjia eventuella syn- och horselrester. Detta medfor att dovblinda
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inte utan vidare kan tillgodogodra sig atgarder for synskadade, dova
eller hérselskadade. Dovblindhet medfor darfor extrema svarigheter
med hansyn till skolgang, vidareutbildning, arbete, familj och socialt
liv, samt utestdnger ocksa fran information och deltagande i kulturella
aktiviteter. For dem som fotts dovblinda eller blivit dovblinda i tidig
alder kompliceras situationen av att de ofta har tillaggssvarigheter
av personlighets- och beteendemassig art. Sadana komplikationer
reducerar ytterligare majligheterna att utnyttja eventuella syn- och
horselrester och forsvarar utvecklingen av andra funktioner.

Dévblindhet skall foljaktligen ses som ett eget handikapp som for
orsakar behov av sérskilda metoder for att kommunicera och klara
sig I det dagliga livet”

Foreningen Sverige Dovblinda (FSDB) understryker ocksa de funktio-
nella aspekternaidefinitionen. | foreningens stadgar star det att “som
dovblind raknas en person med sé nedsatt syn och hérsel att dessa
funktionshinder tillsammans ger betydande svarigheter i det dagliga
livet”.

Nar man talar om dévblindhet brukar man skilja pa personer som
ar fodda med dovblindhet eller har mist delar av bade syn och horsel i
tidig alder och personer som drabbats av det ena eller bada funktions-
hindren och darmed forvarvat dovblindhet senare i livet. Personer med
dovblindhet kan ocksa ha ytterligare funktionshinder.

Den nordiska definitionen haller for narvarande péa att omarbetas
och ett nytt forslag tar sin utgangspunkt i WHO:s senaste klassifika-
tionssystem, ICF (International Classification of Functioning, Disability
and Health). Systemet omfattar funktionstillstand, funktionshinder och
halsa utifran saval ett biologiskt som ett socialt synsatt (Socialstyrel-
sen, 2003). Den nya definitionen av dévblindhet grundar sig pa ICF:s
termer och begrepp. ICF aterkommer i olika sammanhang langre fram
| rapporten.

Forekomst

Pa 1980-talet stravade man ide nordiska landerna efter att fa en uppfatt-
ning om hur manga personer med dovblindhet det fanns i respektive
land. Enligt den svenska kartldggningen som blev klar 1985 (Statens
handikapprad, 1984, 1985) uppskattade man da antalet personer med
dovblindhet till 1 246 personer i Sverige vilket skulle innebara cirka
14/100 000 personer. En dansk demografisk undersokning som Vi-
denscentret for Devblindblevne genomférde i Arhus amt 1994-1995
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visade en forekomst av 22/100 000 personer med forvérvad dévblind-
het (uppgift av Jansbal, K, 2001). Videnscentret for Davblindfedte i
Aalborg genomfoérde under aren 2000-2006 en populationsstudie av
forekomsten av medfddd dovblindhet i samtliga amt i Danmark och
kom fram till 3,3/100 000. Den enskilt stdrsta diagnosgruppen ar de
som har Ushers syndrom och de beraknas enligt Sadeghis nyligen
publicerade doktorsavhandling (2005) vara 3,3/100 000 i Sverige. Ti-
digare publicerade siffror nar det géller Ushers syndrom varierar fran
2,4-6,2/100 000. Sagedhi menar att 3,3/100 000 sannolikt ar en lag
siffra, eftersom det bor finnas barn och vuxna som inte fatt en korrekt
diagnos. Lyng & Svingen (2001) har kartlagt gruppen é&ldre personer
med kombinerad syn- och horselskada/dovblindhet i Norge. Enligt de-
ras berakningar omfattar denna grupp 1-3 % av populationen éver 67 ar
iNorge. Bergman & Rosenhall (2001) visar i en svensk studie att mattlig
till grav nedsattning av bade syn och hérsel, forekommer hos 3-6 % av
populationen i dldern 81-82 ar och hos 8-13 % vid 88 éars alder.

| Skane bor det idag totalt 1,2 miljoner manniskor och av dessa ar
cirka 206 000 dver 65 ar. Nagon kartlaggning av forekomsten av dov-
blindhet i Skane har inte gjorts, men med utgangspunkt fran siffrornai
de olika undersdkningarna ovan, kan vi uppskatta antalet personer med
dovblindhet enligt den nordiska definitionen till drygt 300 personer un-
der 67 ar. Da har vi inte raknat med de aldre som pa grund av alders-
relaterade funktionsnedsattningar har en uttalad kombinerad syn- och
horselnedsattning. Om vi utgér fran de norska siffrorna, 1-3 % av po-
pulationen over 67 ér, sa skulle det i Skane tillkomma ytterligare cirka
2 000-6 000 aldre personer som har en kombinerad syn- och horsel-
nedsattning av varierande grad.

Eftersom definitionen av dovblindhet ar funktionellt baserad och
inte baserad pa kvantitativa data av syn- och horselskadans omfatt-
ning, gar det inte heller att ge en exakt siffra pa hur manga som lever
med dovblindhet. Tjansteman inom olika myndigheter saknar dess-
utom ofta kunskaper om ddvblindproblematiken och det finns inga
register i Sverige over vilka som har dovblindhet. Darfor ar morker-
talet sannolikt stort.

Nagra konsekvenser av dovblindhet

Dovblindgruppen ar en grupp med stora olikheter och variationer. Kon-
sekvensernaav dovblindhet berorihdg grad pa narilivet dovblindheten
uppstatt, om syn- eller horselskadan intradde forst samt graden av
horsel- och synnedsattning. Man brukar séga att det svaraste med att
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forlora synen ar forlusten av sjalvstandighet och frihet och med det
nodvandigheten att be andra om hjalp i olika situationer. Det svaraste
med att forlora horsel brukar anses vara att det forsvarar mojligheten
till kommunikation och mellanmansklig interaktion och darmed det
sociala umganget med andra manniskor. For vissa tillkommer aven
andra funktionshinder.

Tillsammans utgor forlust av de bada fjarrsinnena syn och horsel
ett allvarligt hot mot aktivitet och maojligheter till delaktighet. En viktig
konsekvens som i hog grad paverkar omstalliningen till dévblindhet
ar om man har teckensprak eller talat sprak som sitt forsta sprak. En
annan faktor som paverkar maojligheterna att lara sig leva med dov-
blindheten ar det ofta progredierande forloppet, det vill séga att hor
sel och/eller syn férsamras over tid. Nar man antligen vant sig vid
eller lart sig handskas med sin dovblindhet, sker en férsamring och
man maste hitta nya strategier igen for att klara av vardagen och livet
i stort. Inte sallan debuterar dovblindheten under ungdomsaren eller
under den tidiga delen av vuxenlivet, vilket kan fa omfattande psyko-
sociala konsekvenser. Framtiden blir osaker, mal och drémmar maste
kanske omprovas och mycket maste laras om. Fardigheter som larts
in naturligt under de tidiga barnadren som att kunna rora sig fritt och
sjalvstandigt, kunna kommunicera, lasa och skriva, maste nu laras
om och ofta med helt andra metoder.

Nar man drabbas av en kombinerad syn- och horselskada, det vill
saga nar bada fjarrsinnena drabbas, blir det svérare att kompensera. Det
som sker utanfor kroppen blir inte tillgangligt langre, utan de kropps-
nara sinnena lukt, smak och kansel, far i varierande grad trada in och
kompensera. Framfor allt kanseln, det taktila sinnet, far en viktig roll
for personer med dovblindhet. Sammanfattningsvis leder dovblindhet
till svarigheter att kommunicera med andra, fa tillgang till information
och att kunna orientera sig sjalvstandigt i omgivningen. Forlust av syn
och horsel leder ocksa till varierande konsekvenser av psykologisk och
social karaktar, som kénslor av sorg och oro, existentiella funderingar,
och identitetskriser. Hela livssituationen, saval aktiviteter som mojlig-
heter till delaktighet, paverkas vasentligt. Nar man pratar om dévblind-
het sager man ofta om problematiken att helheten blir betydligt storre
an summan av de enskilda delarna. Det handlar om genomgripande
forandringar i vardagen och i livet i stort.

Dovblindhet utgor alltid ett hot mot kommunikation

Dovblindhet tycks, oavsett graden av funktionshinder eller nar i livet
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dovblindheten intraffar, utgora ett hot mot kommmunikation och samspel
med andra manniskor.

Genom synen ser vi omgivningen, personerna och vad som sker.
Vitolkar kroppssprak och kdnslor. Det ar ocksa dgonkontakt och tonfall
som i hog grad styr turtagningen i en dialog. Om man lever med en
synnedsattning kompenserar man sin synforlust genom att rikta upp-
marksamheten mot det man kan héra. Genom hérseln hor vi spraket,
de ord som sags, hur de sdgs samt omgivningsljud. Om man lever
med en hdrselnedsattning lar man sig att bli uppmarksam och tolka
det man kan se. Man kompenserar genom att avlasa andra mannis-
kors lapprorelser, mimik och kroppssprak. Tillsammans ger allt detta
0ss ett sammanhang, vilket ar mycket betydelsefullt for att kunna tolka
det som sags. For personer med dovblindhet blir det avsevart mycket
svarare att ta initiativ till kontakt och hitta strategier for att kompensera
for syn- och horselforlusten i ett samtal. Vid forlust av de bada fjarrsin-
nena syn och horsel ar risken stor att kommunikationskompetensen
och kompetensen att umgas och vara social tillsammans med andra
paverkas negativt i olika hdg grad.

Personer med dovblindhet anvander olika metoder for att kommu-
nicera med andra méanniskor och for att kunna ta till sig information.
Ibland kan metoderna vara mycket personliga och individuella. Konse-
kvenserna av funktionshindret ar som tidigare namnts mycket varie-
rande och man kan grovt sarskilja foljiande undergrupper utifran kom-
munikation och spraklig identitet:

® De flesta av alla personer med dovblindhet har den egna kulturens
talsprak som sitt forsta sprak och har vuxit upp i en kultur dar de
flesta méanniskor ar hdrande. De ar fddda med en hérselnedsattning,
synnedsattning eller med normal syn och horsel och har drabbats av
dovblindhet senare i livet. Till denna grupp kan man ocksa rakna det
stora antalet personer som drabbats av en kombinerad syn- och hor
selnedsattning pa aldre dar. Man behaéller ofta formagan att tala sjalv
men hur man tar emot vad andra sager kan variera. De flestaanvander
sig av tekniska hjalpmedel och olika strategier for att kompensera for
horselforlusten. En del féredrar att fa orden bokstaverade taktilt med
hjalp av handalfabetet andra lar sig en del tecken som blandas med
bokstaverande. Handalfabetet aren delav det svenska teckenspraket
och anvands av ddva personer mest for att bokstavera egennamn och
ordsom man inte har nagot tecken for. Nagra foredrar att bokstaverna
skrivs i handen eller pa ndgon annan del av kroppen. Andra vill ha in-
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formationen pa punktskrift eller i forstorad skrift. De flesta anvander
dock sina syn- och horselrester sa langt det ar maojligt.

e Enannan grupp har teckensprak som sitt forsta sprak och har vuxit
upp I dovkulturen. De ar fodda déva eller med en grav hérselned-
sattning eller har drabbats i tidig dlder. Teckenspraket anvands visu-
ellt om synen medger det. Om anvandbara synrester saknas tar
personen med dovblindhet emot teckenspraket taktilt, det vill sdga
genom att kdnna spraket med handerna. Teckenspraket anvands for
att direktkommunicera med andra manniskor. Det ar fa dova som
talar svenska eftersom det ar nast intill omajligt att lara sig tala ett
sprak man inte kan héra. For denna grupp anvands svenska darfor
endast som skriftsprak.

e For de personer som ar fddda med dovblindhet och for de som
befinner sig pa en forsprakligkommunikationsniva, ar det vasentligt
att man péa personens egna premisser utgar fran socialt samspel,
narhet och utforskning av narmiljon, pa den langa vagen mot en ut-
veckling av en taktilt baserad kommunikation. Det kravs kvalificerat
stod av olika slag, tidiga, kontinuerliga och tata insatser for att hjalpa
barnet att utveckla samspel och kommunikation och en uppfattning
om omvarlden, samt for att kunna ge adekvat stod till foraldrar,
syskon och andra anhdriga. Mojligheterna till positiv utveckling ar
till stor del beroende av omgivningens férmaga till bemdtande och
anpassning till individens behov.

|dag anvander personer med dévblindhet datorbaserade hjalpmedeliallt
hogre grad for att skaffa sig information och for att kunna kommunicera
med omvarlden. Det sker en snabb utvecklinginom omradet och darmed
Oppnas nya mojligheter till koomnmunikation som tidigare inte funnits.

Teckensprak och doévkultur

Eftersom en grupp personer med dovblindhet ar primart déva och har
teckensprak som sitt forsta sprak, ar det viktigt att lyfta fram begrep-
pen teckensprak och dévkultur. Denna grupp innebar ocksa behov av
specifik kompetens i dovblindarbetet. For att kunna mota teckenspra-
kiga personer med dovblindhet pa deras egna villkor behovs bade
kunskaper och fardigheter i teckenspraket, men ocksa kunskaper om
vardagslivets villkor, kultur, historia och uppvaxtvillkor. Regeringen be-
slutade 2003 att gora en bred dversyn av ratten och mdjligheterna att
anvanda teckenspraket och 2006 kom slutbetankandetav utredningen,
Teckensprék och teckensprakiga. | rapporten fastslar man att tillgadngen
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tillinformation pa teckensprak och mojligheten att gora sig forstadd pa
teckensprak, ar en grundlaggande forutsattning for tillganglighet och
delaktighet for teckensprakiga personer.

Teckenspréket ar inte internationellt. Det har som alla andra sprak
vuxit fram och utvecklats ur olika kulturer och forts vidare fran gene-
ration till generation. | likhet med andra sprak finns det dialektala skill-
nader och teckenspraket utvecklas ockséa hela tiden i takt med for
andringar i samhallet. Teckenspraket ar ett gestuellt och visuellt sprak
som kommuniceras med handerna, kroppsrorelser, ansiktets mimik
och blicken och uppfattas med synen (visuellt) eller kanseln (taktilt), till
skillnad fran talsprak som férmedlas med résten och uppfattas med
horseln (auditivt). Spraket har en egen uppbyggnad med egna gram-
matiska regler, eget lexikon och eget alfabet och ordféljden ar annor
lunda om man jamfér med talad svenska. Teckenspraket ar dovas for
sta sprak och det sprék som dova tillagnar sig genom kommunikation
och samspel med omgivningen, alltsd pad samma satt som hdrande lar
sig sitt forsta sprak (Géransson & Malmstrom, 2002). Idag finns det
mojlighet for ddva barn att ga i en teckensprakig forskola och skola och
alla foraldrar har réatt till teckenspraksundervisning. Vad de sista arens
medicinska och tekniska utveckling av cochlea implantat (Cl), en hor
apparat dar delar av tekniken ar inopererad i 6rat (se begrepp och for
kortningar), innebar for teckensprakets utveckling ar for tidigt att saga.
Det man daremot vet ar att de allra flesta dova barn opereras tidigt och
for manga innebar det att man spontant utvecklar svenska som forsta
sprak. En del valjer tvasprakighet, andra valjer att anvanda tecken som
stod till det talade spraket. Det finns ocksa familjer som valjer bort att
lara sig teckensprak. En del barn kan av olika skal inte opereras med
cochlea implantat. En viktig fraga for framtiden ar hur dessa barn ska
kunna finna en arena for att utveckla och kommunicera med tecken-
sprak och vad som kommer att ske med teckenspraket.

Doévkultur beskrivs inom ddvgruppen som ett livsmonster som ar
avhangigt det visuella spraket, uppvaxtvillkor, historia och traditioner. Ur
en gemensam historia och ett gemensamt sprak fods en gemensam
kultur. Det har framfor allt varit pa dovskolorna man grundlagt, utvecklat
och dverfort teckenspraket och en gemensam kultur fran generation till
generation. Dévkultur handlar om gemensam historia, gemensamma
uppvaxtvillkor, varderingar och normer. Det barande i kulturen ar den
sociala samvaron och den obehindrade kommunikationen, kéanslan av
tillhorighet och gemensam identitet. Alla dova personer har ocksé fa-
milj, slakt, vanner och arbetskamrater som ar hérande. Dagligen lever
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darfor dova med tva sprak och tva kulturer som de forhéller sig till pa
olika satt (Géransson & Malmstrom, 2002).

Dovblindtolkning

For att underlatta kontakten med omgivningen, kunna leva ett aktivt
liv och kdnna delaktighet i olika situationer, behdver personer med
dovblindhet tillgang till dovblindtolkar. | samband med att Halso- och
sjukvardslagen tradde i kraft 1994, fastslogs landstingens skyldighet
att organisera, finansiera och tillhandahalla tolktjanst. ldag finns det
kostnadsfri tolkservice i alla svenska landsting. Det rader i perioder
brist pa dévblindtolkar vilket far till foljd att personer med dévblindhet
inte alltid kan fa tolk i de situationer de behdver det. Landstingen har
ocksé olika restriktioner och prioriteringar vilket innebér att man inte
alltid beviljas tolk i de situationer man onskar det.

Tolkens uppgift ar att dversatta det som sags i bada riktningarna, att
majliggdra samtalet. Bade hdrande personer och personer med dov-
blindhet ar i lika stort behov av tolk for att kunna forsté varandra. Tol-
karna ska vara opartiska och de har tystnadsplikt. Dévblindtolkens upp-
giftar mer omfattande an teckensprakstolkens. Dovblindtolken maste
ocksé tolka och satta ord pa den visuella information som personen
med dovblindhet inte kan uppfatta. Detta kallas syntolkning. Ofta till-
kommer ocksa ledsagning i tolksituationen. Pa tolkutbildningarna far
de blivande tolkarna lara sig att dessa tre komponenter tillsammans
utgdr begreppet dévblindtolkning.

¢ Tolkning — dversattning av talat sprak och teckensprak
e Syntolkning — tolkning som kompensation for forlorade synintryck
¢ |edsagning —stdd i samband med orientering och forflyttning

Dévblindtolkning kan omfatta olika metoder. En del anvander skrivtolk
med anpassad text eller en tolk som taltolkar pa nara avstand. Andra
anvander visuellt teckensprak men med anpassat avstand och begrénsat
teckenfalt och en del behdver ta emot teckenspraket taktilt. En del klarar
av att kommmunicera med hjalp av tekniska hjalpmedel men behover syn-
tolkning och ledsagning. Allt vanligare blir det att personer med dévblind-
het dnskar att fa omvarlden och situationen tolkad med hjalp av sé kallade
haptiska signaler, som beskrivs utforligare i kapitletTeoretiska perspektiv.
Det férekommer ocksa andra ibland mycket individuella metoder.
Gransdragningen mellan landstingens tolkservice och kommuner
nas ledsagarservice skapar problem, inte minst for tolkanvandaren.
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Att ha bade tolk och ledsagare vid samma tillfalle ar opraktiskt och bor
undvikas. | en gemensam skrivelse fran Svenska Kommunférbundet
(SK dnr: 2004/0487 1984) och Landstingsforbundet (Lf dnr: 0313/04,
1984) formulerar férbunden att det bor ske en samordning mellan kom-
mun och landsting, séa att individen inte drabbas och sa att de samlade
resurserna utnyttjas effektivt. Forbunden menar att den mest lampliga
|6sningen ar att tolken aven far ta rollen som ledsagare och att kostna-
derna i sddana fall delas mellan de tva huvudmaéannen.

Det taktila sinnets betydelse

Sinnenas forméaga att kunna hora, se, kanna, lukta och smaka och
orientera sig i rummet ar nddvandiga for att manniskan ska dverleva,
anpassa sig till sin omgivning och kunna samspela och kommunicera
med andra. Vid dovblindhet far det taktila sinnet en stor betydelse och
maste trada in och kompensera for syn- och horselforlusten pa olika
satt. For det lilla barnet med medfédd doévblindhet maste omvarlden
upptackas och begrepp utvecklas med hjalp av det taktila sinnet samt
lukt och smak. For en del maste spraket, bade det skrivna spraket och
det direktkommunicerade spraket med en annan manniska, tas emot
taktilt. Att kommmunicera taktilt kraver beroring och kroppskontakt och
man maste bryta mot kulturella regler som finns kring samtalsavstand,
hur man bekraftar varandra, hur turtagning sker etc. Man brukar prata
om intimavstand, som stracker sig fran beroring till cirka en halv meter,
det personliga avstandet fran cirka 45 cm—1,2 meter och umgangesav-
stand eller offentligt avstand fran drygt 1 meter-3,5 meter (SRF & ABF,
1995). Vid dialog med en person som anvander taktilt teckensprak for
att kunna direktkommunicera, befinner man sig alltid pa intimavstand.
Det finns dock regler for olika typer av beroring, allt fran yrkesmas-
sig, social, vanskaplig beroring till karleksfull och sexuell beréring (SRF
& ABF, 1995). Lahtinen (2007) tar upp begreppet berdringsbeteende
inom det professionella dovblindfaltet. De omraden pa kroppen som
upplevs som mest neutrala ar armen, handen, axeln och den 6vre
delen av ryggen (Lahtinen, 2007). Bade vid umgange med personer
som man kommunicerar direkt med och i situationer som kraver taktil
dovblindtolkning samt vid ledsagning, ar man tvungen till att ha kropps-
kontakt. Manga ganger med personer som man inte har valt sjalv eller
har nagon nara relation till i évrigt. Det taktila sinnet ar med andra ord
ett mycket viktigt sinne for personer med dovblindhet som behover
diskuteras och belysas mer an vad som ar gjort fram till idag.
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PROJEKTETS MAL OCH SYFTEN

Det 6vergripande malet med projektet i sin helhet har varit att fa en
fordjupad bild av hur livssituationen ser ut for personer med dévblindhet
och deras narstaende samt vilka behov av samhéllsservice som finns
i olika aldrar. Med utgangspunkt fran denna kunskap har malet varit
att kunna erbjuda personer med dovblindhet i Skane en individuellt
anpassad habilitering och rehabilitering samt radgivning och stoéd av
god kvalitet. Projektet har vant sig till personer med dovblindhet i alla
aldrar och deras narstaende.

Attinvolvera personer med dévblindhet, anhdriga och professionella
I hela projektprocessen har varit en forutsattning for att kunna genom-
fora arbetet. Ett satt att gbra detta har varit att skapa natverk for framti-
den. Det galler brukarsamverkan, saval pa lokal som pa nationell niva,
och olika former av professionella natverk och samverkansformer.

Enannan viktig del i mélet har varit att utveckla kunskapen och kom-
petensen om ddvblindhet. Personer med dovblindhet vi motte under
forstudien betonade att professionella behdver ha “dovblindkompe-
tens’ Det racker inte att ha kunskaper om syn- och hérselproblem var
for sig, utan det kravs ocksa kunskaper om de specifika livsvillkor som
just kombinationen medfar.

Mot bakgrund av detta dvergripande mal har syftet omfattat tre delar
utifran att

¢ utveckla goda strategier for stdd till personer med dévblindhet och
deras anhoriga (habiliterande och rehabiliterande del)

e utveckla natverk och samarbetsformer mellan professionella men
ocksa mellan personer med dovblindhet och professionella (koor
dinerande del)

e utveckla och formedla kunskaper om funktionshindret dévblindhet
(kunskapsformedlande del)
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STRUKTUR OCH ANSVARSFORDELNING

Arbetsgrupp

Projektarbetsgruppens sammansattning speglar det pedagogiska
och psykosociala perspektiv vi valt att ta som utgangspunkter for
projektet. Gruppens sammansattning speglar ocksa uppdraget inom
Syn-, horsel-och dovverksamheten i Region Skanes forvaltning Habi-
litering & Hjalpmedel. Malet var att samtliga i projektgruppen skulle
kunna direktkommunicera med personer med dovblindhet, varfor
kravet var att man skulle behéarska saval talsprak som teckensprak.
Ett krav som uppfylldes av samtliga i projektgruppen:

Lena Goransson, projektledare och specialpedagog for vuxna
Lena Sjolin, specialpedagog for barn

Elisabeth Lindstrom, audionom och synpedagog

Helene Engh, kurator/socionom

Fredric Dacke, kurator/socialpedagog

Projektledaren har lett projektarbetsgruppen, organiserat projektarbe-
tet och haft ansvaret for projektets budget samt for de arliga redovis-
ningarna till Allméanna arvsfonden och slutrapporten.

Handledning

For att kunna sakra kvaliteten i projektet som helhet — teoretiskt och
metodiskt —har vi haft kontinuerlig metodhandledning en gang i mana-
den under hela projektet med Kerstin Liljedahl, forsknings- och utveck-
lingschef inom Habilitering & Hjalpmedel, Region Skane. Dessutom
har vi haft handledning en gang i manaden som har varit inriktad mot
teamets utveckling och inre arbete i forhallande till brukarna och deras
natverk. Som handledare i det arbetet har vi haft leg. psykolog Lennart
Siegfeldt.

Utover den kontinuerliga handledningen har vi haft ett antal forskare
inom natverket HAREC, Centrum for handikapp- och rehabiliterings-
forskning i Skane, knutna till projektet: Ann-Christine Gullacksen lektor
Malmo hogskola, Lotta Anderson lektor Malmé hdgskola och Anna-
LenaTvingstedt docent och lektor Malmo hogskola. Det har kants vik-
tigt for framtiden att knyta kontakter och etablera samarbete mellan
forskning och verksamhet.
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Styrgrupp

En styrgrupp har varit knuten till projektet. Den har haft till uppgift att
folja och ytterst ansvara for projektets genomférande. Gruppen har
bestatt av representanter for FSDB pa nationell niva, Kommunforbun-
det Skane, Habilitering & Hjalpmedelsforvaltningens Forsknings- och
utvecklingsenhet, Syn-, horsel- och ddvverksamheten samt projekt-
ledaren (bilaga 1). Gruppen har traffats cirka fyra ganger per ar under
projektperioden och daremellan har en kontinuerlig dialog forts mellan
projektledaren och gruppens medlemmar.

Referensgrupp

En referensgrupp har ockséa varit knuten till projektet med represen-
tanter fran FSDB:s lokalforening, FSDB:s foraldrarad och Dovblind
Ungdom samt tjansteman inom verksamheter i Skadne som moter
malgruppen. Referensgruppen har representerat personer med dov-
blindhet, anhdriga, kommunala, regionala och statliga verksamheter
och kan ses som en bra grund till ett framtida natverk kring personer
med ddvblindhet och deras anhdriga (bilaga 1). Referensgruppen har
fungerat som en samtalspartner for projektarbetsgruppen, samt en
kanal for att dels sprida information om projektet ut till verksamheter
som gruppens medlemmar representerar, dels for att inhamta kun-
skaper fran dessa verksamheter till projektet. Detta har bidragit till
erfarenhetsutbyte och kompetensutveckling i bada riktningarna.

Brukarsamverkan

Projektet har genomforts i nara samverkan med saval brukarorganisa-
tionen (FSDB) som andra berdrda verksamheter. For att sdkra brukarnas
langsiktiga inflytande dver utvecklingen, har vi under projektet haft ett
antal dppna dialogseminarier som initierades under forstudieperioden
och som beskrivs utforligare i nasta kapitel. Att féra en kontinuerlig
dialog med personer med ddévblindhet och anhdriga har vi sett som
en forutsattning for projektet och ett satt att préva och utvardera de
resultat vikommit fram till genom projektet. Under hela projektet har vi
ocksa haft en kontinuerlig dialog med den lokala brukarorganisationens
medlemmar (FSDB Skéane).Vihar traffats tva ganger per ar for att utbyta
tankar och erfarenheter och for att diskutera projektets utveckling och
den framtida servicen till personer med dovblindhet i Skane.
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PROJEKTPROCESSEN

Projektet i sin helhet kan beskrivas som en process fran insamlande
av kunskaper om dovblindhet till bildandet av ett regionalt team for
personer med dovblindhet. Processen kan sammanfattningsvis be-
skrivas i tre faser, samla in kunskap, analysera och slutligen prova och
utvardera metoder och strategier for stod.

Under forstudien och det forsta aret fokuserade projektet pa insam-
lande av kunskaper om ddvblindhet, dess villkor och konsekvenserbl.a.
genom att arbeta med intervjuer samt ta del av andra verksamheter,
projekt, forsknings- och utvecklingsarbeten.

Detandra arets arbete kom mer att inriktas pa att analysera och bear
beta material fran intervjuer och 6vriga kallor och borja finna former for
behovsbeddmning, habilitering, rehabilitering, stéd och uppfdljning.

Det tredje och sista projektaret inriktades pa att préva och utvar
dera metoder for behovsbeddmning, habilitering, rehabilitering, stéd
och uppfdljning. Vi lade ocksa stor vikt vid att préva, utvardera och im-
plementera professionellt teamarbete och samarbete med brukaror
ganisationerna och olika professionella natverk.

Kunskapsutveckling och kunskapsspridande om dévblindhet och
dess konsekvenser for individen och de narstaende som finns runt om-
kring, har I6pt som en rod trad genom hela projektet och har varit en
forutsattning for att kunna skapa och erbjuda service med god kvalitet.
Under hela projektperioden har stor vikt ocksé lagts vid natverksska-
pande arbete, saval lokalt och regionalt som nationellt och nordiskt.

Projektprocessen har motsvarats av en vaxelvis insamling av in-
tervjumaterial, litteraturlasning, tolkning, nya intervjuer, studiebesok,
diskussioner med kollegor, dialogseminarier med brukare, ytterligare
litteraturlasning, praktiskt arbete med personer med dévblindhet och
deras natverk, nordiskt erfarenhetsutbyte, tolkning etc. Det har varit
en process dar kunskapen kring fragestallningarna fordjupats och ut-
vecklats genom en fortldpande teoretisk tolkning i relation till litteratur
och forskning, som i nasta steg provats i praktiken.

Metoder och strategier
Kartldggning av upplevelser av att leva med dévblindhet

Syftet med kartlaggningsarbetet under den forsta fasen av projektet
var att ta del av erfarenheter och upplevelser av att leva med dovblind-
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het, som underlag for att kunna utveckla strategier for stod. Vi ville fa
en fordjupad bild av hur personer med dovblindhet i olika aldrar och
deras anhoriga lar sig leva med de nya livsvillkor som uppstar i sam-
band med att man drabbas av dovblindhet eller nar man far ett barn
med ddvblindhet. Vi ville ocksé veta vilka strategier man utvecklar for
att kunna handskas med vardagens olika situationer och vilka behov
av radgivning, stdd, habilitering och rehabilitering personer med dov-
blindhet och deras anhdriga har under olika faser i livet.

Urval

Vid urval av intervjupersoner sokte vi efter sa stora variationer som
majligt. Vi har stravat efter olikheter i kommunikationsform, kon, alder,
geografisk spridning, primart funktionshinder, narilivet dévblindheten
intraffat etc. Vi har dven intervjuat foraldrar till barn och ungdomar med
dovblindhet. Sammanlagt genomfdrdes atta djupintervjuer, atta ICF
kartlaggningar och tva fokusgrupper med fem respektive tretton per
soner. Nedan ger vi en kortfattad beskrivning av vilka intervjumetoder
som anvants under projektet.

Under projektet har alltfler personer med dovblindhet i olika aldrar
och anhdriga tagit kontakt med oss for individuella behov av stod. Av
etiska skal har konkreta insatser av olika slag darfor i allt hogre grad,
ju langre tid som gatt av projektet, integrerats med projektarbetet.
Dessa mdten kring faktiska behov av stdd, har tillfort oss en stor va-
riation av erfarenheter och kunskaper om konsekvenserna av att leva
med dovblindhet. | presentationen av de fyra aldrarna: Barnet och fa-
miljen, Ungdomsaren, Vuxenlivet och Att aldras med dovblindhet, har
vi darfor valt att vaga in dessa kunskaper med de kunskaper vi fatt ge-
nom nedanstaende intervjuer och kartlaggningar. | de fyra kapitlen for
sOker vi aterge och beskriva vardagen som den upplevs av personer
med dovblindhet och anhdriga.

Djupintervjuer

For att fa ett inifranperspektiv valde vi till en borjan att anvanda en inter
vjumetod dar denintervjuade sjalv styr samtalet och darindividens tysta
inre kunskaper och erfarenheter tillats trada fram, en sé kallad kvalitativ
forskningsintervju (Kvale, 1997). Vi valde att gora djupintervjuer med
utgangspunkt fran en helhetssyn och ett livsperspektiv. Vidare ville vi
fokusera pa dovblindheten utifran ett individ-, familje- och samhallsper
spektiv. Mojligheten till aktivitet och delaktighet pa dessa olika nivaer
ochiolika livssituationer var huvudteman. Vi ville f& en bild av vilka stra-
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tegier som finns (coping) for att kunna handskas med dovblindheten
I vardagen och hur dessa anpassningsprocesser hade sett ut over tid.
Som stdd vid intervjuerna tog vi fram en intervjuguide (bilaga 2). Inter
vjuerna hade karaktaren av livsberattelser, ett fritt berattande dar vi lat
den intervjuade styra sjalv och dar vi endast gick in och styrde i syfte att
byta tema eller fokus under intervjun. Sammanlagt tog varje djupintervju
cirka atta timmar fordelat pa tre till fyra intervjutillfallen. Intervjuer med
talsprakiga personer med ddvblindhet spelades in pa band och inter
vjuer med teckensprakiga personer med dovblindhet videofilmades.
Projektgruppen arbetade i par under intervjuerna och samtliga intervjuer
skedde genom direktkommunikation utan tolk. Intervjuerna skrevs se-
dan uti sin helhet, for att kunna bearbetas och analyseras.

Intervjuer utifran ICF

| augusti 2003 kom socialstyrelsens svenska oversattning av\WHO:s
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, ICF (In-
ternational Classification of Functioning, Disability and Health). Vi har
i projektet provat pa olika satt att anvanda begreppen inom ICF i syfte
att fa en helhetsbild av intervjupersonens livssituation som den ser
ut i nuldget. Med olika koder och bedomningsfaktorer, kan man be-
skriva olika problems svarighetsgrad. Intervjupersonen gor sin egen
subjektiva skattning av olika fragestallningar med hjalp av en skala
och pé séa satt kan man beskriva upplevelsen av funktionshinderien
viss situation. Den forsta modellen vi skapade byggde pa 12 doméaner
och totalt 64 fragestallningar, dar intervjupersonen sjalv fick skatta
eventuella problem/hinder utifran ICF:s skattningsskala och sedan i
dialog med intervjuaren identifiera maojligheter och hinder, samt hur
omgivningsfaktorerna paverkaripositiv eller negativ riktning. Darefter
fick intervjupersonen fundera dver mal, hur han/hon skulle vilja att
det var och slutligen diskuterades tankbara metoder for att kunna na
uppsatta mal. Urvalet av domaner och fragestallningar togs fram i
samarbete med personer med dovblindhet. Sammanlagt gjordes fyra
kartlaggningar enligt denna modell under projektet. Vid utvardering av
dessa upptackte vi att vi saknade information om intervjupersonens
sjalvbild och psykiska halsa, varfor vi arbetade om modellen och la till
de domaéaner som kan ringa in dven dessa omraden. Den omarbetade
modellen testades sedan pa ytterligare fyra personer med doévblind-
het. Varje ICFkartlaggning med diskussion tog cirka atta timmar att
utfora, fordelat pa tre till fyra tillfallen.
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De domaner inom ICF som vi utgick fran i kartlaggningarna var fol-
Jande:

Kroppsfunktion:

e Syn

Horsel- och balanssinnet
Ovriga sinnesfunktioner
Psykiska funktioner

Aktivitet och delaktighet:

Malinriktade sinnesupplevelser
Grundlaggande larande

Att tillampa kunskap

Att kommmunicera

Forflyttning

Personlig vard

Hemliv

Viktiga livsomraden

Mellanméanskliga interaktioner och relationer
Samhaéllsgemenskap och medborgerligt liv

Utover att anvanda ICF som ett intervju- eller kartlaggningsverktyg
tillsammans med enskilda personer med dovblindhet, har vi ocksa
anvant begreppen inom ICF som en tankeram och struktur i djupinter
vjuerna och fokusgrupperna. Vi har framfér allt anvant de begrepp som
ar kopplade till aktivitets- och delaktighetsnivan (se ovan).

Intervjuer i fokusgrupper

For att fa mojlighet att intervjua fler personer med dévblindhet och
anhdriga valde vi att komplettera de individuella intervjuerna med fo-
kusgrupper (Kitzinger, 1994, 1995). Fokusgrupp ar en form av gruppin-
tervju, en kvalitativ forskningsmetod som bygger pa kommunikation
mellan gruppdeltagarna, i syfte att undersdka deltagarnas erfarenheter
och upplevelser med fokus pé ett visstamne eller omrade. Utmarkande
for metoden ar att den tar hansyn till interaktionen mellan deltagarna.
Grupprocessen ger ocksa mojlighet till rikare associationer, man starker
varandra och man tranar aktivitet och delaktighet (Kitzinger 1994,1995).
Under projektet arbetade vi med tva fokusgrupper. Den ena bestod av
fem talsprakiga personer med dovblindhet, tre man och tva kvinnor,
samtligaiyrkesverksam alder. Den andra gruppen bestod av tretton for
aldrar till barn och ungdomar med dovblindhet. Fokusgrupperna erbjod
oss mojligheter att fordjupa vissa teman och centrala fragestallningar
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som framtratt under djupintervjuerna och vissa generaliseringar kunde
godras. Intervjuerna utvarderades tillsammans med deltagarna vid nasta
maote, nar vi hade skrivit ner och sammanfattat vad som sagts. Pa sa
satt kopplade vi tillbaka vad vi upplevde var det viktiga och lat gruppen
bekrafta, andra, lagga till information etc. Sammanlagt traffades grup-
perna tva timmar vid vardera sex tillfallen.

Bearbetning och analys

Den bild som vaxte fram genom intervjuerna redan under forstudien,
var teorier om individuella livsomstallningsprocesser i forhallande till
den omgivning man lever i. Vi har darfor valt tre dvergripande per
spektiv som stod for att kunna tolka och sortera intervjumaterialet.
Med utgangspunkt fran det material som ar insamlat under projektet
ar var uppfattning att kunskaper om livsomstéliningsprocesser (Gul-
lacksen 1998, 2002) har en dverordnad betydelse for att kunna tolka
och forsta konsekvenserna av att leva med doévblindhet. D& man drab-
bas av dovblindhet hamnar man oftast i aterkommande livsomstall-
ningar, eftersom syn och/eller horsel i de flesta fall forsamras gradvis.
Livsomstallning blir oundviklig vid dovblindhet och den paverkar ofta
livssituationen i sin helhet. For att beskriva omgivningens betydelse
for en individ med dovblindhet har vi tagit vara utgangspunkter i ICF
WHQO:s klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa,
som beskrivits tidigare. Tidsperspektivet har vi valt att belysa utifran
Jeppsson Grassmans studier av att leva med grav synskada over tid,
livsloppsperspektivet (2001, 2003), samt fran arbetet med personer
med dovblindhet pa Helen Keller Center i USA (Wynne, 2001). Dessa
perspektiv ar teoretisk grund och tolkningsram da vi beskriver dovblind-
het och balansen mellan individ och omgivning éver tid. | nasta kapitel
kommer vi att gdra en férdjupning av dessa perspektiv.

Utvardering i dialogseminarier

Genom nationella seminarier vi haft med brukare och anhoriga kring
olika teman har vi fatt mojlighet att reflektera kring och utvardera vara
slutsatser, men de har ocksa inspirerat oss till nya infallsvinklar. For
projektet har seminarierna varit ett satt att prova och utvardera tankar,
strategier och teorier som vi funnit anvandbara. Att testa sin tolkning
med andra personer, i det har fallet med brukarna, kallas enligt Kvale
(1997) fér kommunikativ validitet. Seminarierna har ocksa varit ett satt
ge brukarna en djupare insikt i begrepp som livsomstalining, coping,
motivation, habilitering/rehabilitering, kommunikation, ICF, vilket vi sett
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som en viktig forutsattning for ett aktivt brukarinflytande. | slutet av det
sista projektaret anordnade vi ett nationellt slutseminarium for FSDB:s
medlemmar. Det kdndes angelaget att fora ut de kunskaper och erfa-
renheter som projektet har samlat in och bearbetat, inte minst genom
intervjuerna med personer med dovblindhet och deras anhdriga. Syftet
med seminariet var att ge medlemmarna en sammanfattning av vad
vi arbetat med och vilka slutsatser vi kommit fram till under projektet,
men ocksa att diskutera ett antal teman som méanga personer med
doévblindhet tagit upp med oss pa olika satt under projektet. Vi hade
intensiva gruppdiskussioner kring féljande teman:

Livsomstallning i samband med dovblindhet
Kommunikation

Sambhallets stod och professionella natverk
Halsa och stresshantering

Studier och arbete

Teknik och miljo

Anhdrigas behov

Brukarsamverkan

Det var uppenbart att diskussionerna engagerade deltagarna. Seminariet
blev en bra utvardering av vad vi kommit fram till under projektet.

Resultat
Strategier for stod pa individniva

... Utveckla goda strategier for stod till personer med dovblindhet
och deras anhdriga (habiliterande och rehabiliterande del)

De tre perspektiven som namns ovan har ocksa varit vagledande for
utveckling av metoder och strategier i dovblindarbetet, vilket framgar i
de kommande kapitlen. Gullacksens modell for livsomstélining (1998,
2002) har varit viktig for att kunna identifiera var en person befinner sig
I sinomstallningsprocess och vad motivationen ar riktad mot. Detta for
att kunna fa en kansla for nar individen ar 6ppen for olika typer av stod
och habiliterings-/rehabiliteringsinsatser, det vi kallar for timing i arbe-
tet. Livsomstaliningsmodellen utgor ocksa ett underlag for individens
arbete med att hitta nya strategier for att klara vardagen. Att medvetet
arbeta med att skaffa sig adekvata copingstrategier (Hallberg, 1992,
1996, Gullacksen, 1998, 2002, Fredriksson, 2001, Riddersporre, 2005)
bor vara ett viktigt inslag i en habiliterings-/rehabiliteringsprocess for
personer med dovblindhet. | projektet har vi provat att anvanda kog-
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nitiva metoder, som har sitt ursprung i ett kognitivt psykoterapeutiskt
synsatt (Perris, 1996, Freeman m.fl., 1994, d'Elia, 2003). | olika situa-
tioner i habiliterings- och rehabiliteringsprocessen har vi utgatt fran
sambandet tanke — kédnsla — handling. Individen har fatt fundera éver
sina tankar och kansloriolika problemsituationer, satta mal och forsoka
finna alternativ i syfte att forandra tankar och handlingsménster. Vi har
funnit att de kognitiva metoderna ar anvandbara verktyg for att hjalpa
personer med dovblindhet att identifiera dysfunktionella strategier och
tankar och ge stdd i att finna nya mer adekvata copingstrategier.

For att kunna ha kontroll Gver bade sin egen situation och omgiv-
ningsférhallanden behéver man kunskaper. Man behdver bade kunska-
perom sig sjalv, sin situation, sitt funktionshinder och om omgivningen.
Kunskaper ar en forutsattning for att kunna styra och paverka sitt liv,
det som benamns som empowerment (Askheim, 2005, Gullacksen,
2002). Ett annat satt att starka medvetenheten om sitt funktionshin-
der i forhallande till sig sjalv och sin omgivning, ar att dela erfarenheter
med andra. Den egna gruppen som resurs ar ett viktigt medel i habili-
terings-/rehabiliteringsprocessen.

Kommunikation, | dess vidaste bemarkelse, genomsyrar det dov-
blindspecifika habiliterings- och rehabiliteringsarbetet, i alla aldrar. Det
kan handla om att maojliggora utveckling av teckensprak eller taktil kom-
munikation hos ett litet barn med doévblindhet och att stotta och moti-
vera foraldrar och andra anhdriga att lara sig kommmunicera pé ett nytt
satt—skapa forutsattningar for samspel och kommmunikation (Nafstad &
Radbroe, 1999, Preisler, 1998, Nyling, 2003, Ask Larsen, 2004, 2006,
Ask Larsen & Nafstad, 2006, Arman, 2006). Det kan i andra fall handla
om att Overga fran visuellt till taktilt teckensprak eller att som vuxen lara
sigen heltny metod eller ett nytt sprak for att kunna kommunicera med
andra manniskor. Inte minst handlar det om att hitta alternativa stra-
tegier for att kompensera for det man missar nar det galler turtagning
i en dialog, hur man tar kontakt, hur man uppratthaller relationer, kort
sagt hur man kompenserar for det man missar da man inte kan hora
nyanser i tonfall, betoning etc. och déd man inte kan avlasa andra man-
niskor visuellt langre — férandrad kommunikationskompetens (Nilsson
&Waldermarsson, 1990, Mesch, 1998, Magnusson, 2003, Danermark,
2005, Raanes, 2006, Lahtinen & Palmer, 2005, 2007 m.fl.). Vare sig
det handlar om att skapa forutsattningar for utveckling av samspel och
kommunikation eller att férandra en redan etablerad kommmunikations-
kompetens, kravs det ett medvetet strategiskt arbete, saval for indivi-
den med dovblindhet som for natverket runtomkring.
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Forattidentifiera och kartldgga hur omgivningen ser ut for familjen som
har ett barn med dovblindhet eller for individen med dévblindhet, har
vianvant ICF (2003) som verktyg. Att identifiera vilka faktorer som kan
innebara majligheter och vilka som upplevs som hindrande, ar varde-
fullt for att kunna valja och prioritera insatser i en habiliterings-/rehabili-
teringsprocess. Att t.ex. genom natverkskartor kartlagga natverket runt
individen, bade det personliga och det professionella, samt kvaliteten
pa relationerna liksom natverkets forandring dver tid, ser vi som ett
mycket vardefullt verktyg (VWynne, 2001). Kartldggningen av natverket
ger en god dverblick och underlattar samordning av professionellt stod.
Kunskaper om natverket ar ocksa viktigt for att kunna utveckla kom-
munikationskompetensen hos individen och hans/hennes natverk i
syfte att starka relationerna.

For att lyfta in tidsperspektivet och for att fa en bild av individens
historia har vi valt att anvanda oss av sa kallade livsloppslinjer efter en
modell fran Helen Keller Center i USA (Wynne, 2001). Det ger en bild
av vad individen varit med om tidigare i livet och man ringar in kritiska
skeenden och betydelsefulla personer fran det forflutna. Genom livs-
loppslinjen far man en overblick dver individens liv och tidigare erfaren-
heter och hur det har upplevts.

Frdn den 1 januari 2007 har projektet "Dovblinda i Skane” évergatt
till en permanent verksamhet i form av ett regionalt dévblindteam for
lagt till Syn-, horsel- och dévverksamheten inom Region Skénes for
valtning Habilitering & Hjalpmedel.

Forvaltningen har under projektets gang valt att inratta och perma-
nenta sex heltidstjanster riktade till personer med dovblindhet och de-
ras natverk, som ett direkt resultat av projektet. Kommunikationskom-
petens, | bemarkelsen att kunna mdéta och direktkommunicera med
saval talsprakiga som teckensprakiga personer med doévblindhet i alla
aldrar, ar en viktig forutsattning och har darfor varit ett kompetenskrav
vid rekrytering av professionella. Teamet ar mobilt och méter personer
med ddvblindhet och deras natverk i hela Skane. Tjanster har inrattats
och personal har rekryterats varvat med det undersdkande arbetet |
projektet | en samtidig och integrerad process. Ett dovblindteam har
alltsa successivt kunnat skapas, formas och implementeras i verksam-
heten. Ovan redovisade perspektiv och metoder far utgora en grund for
ett professionellt férhallningssatt i arbetet med personer med dévblind-
het och deras anhdriga. De kan anvandas pa olika satt i olika situationer
och till olika personer. | de féljande kapitlen fordjupar vi perspektiven
och ger exempel pa hur de kan anvandas i det praktiska arbetet.
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Nétverk och samarbetsformer

... utveckla natverk och samarbetsformer mellan professionella
men ocksa mellan personer med dovblindhet och professionella
(koordinerande del)

Vilka natverk behover finnas lokalt och regionalt, nara individen, och vilka
natverk behover finnas pa nationell, nordisk och internationell niva?
Storvikt har lagts vid natverksskapande arbete under hela projektet.
Detingick som en deliintervjuerna att fa kunskaper om personer med
dovblindhet och foraldrars upplevelser av natverk, saval det personliga
som det professionella natverket. Redan under forstudien kunde vi se
att personer med dovblindhet vi métt i olika sammanhang, ofta har
manga myndighetskontakter pa olika nivaer i samhallet. Detta galler i
an hogre grad for familjer som har barn med ddvblindhet. Det saknas
samordning av resurser liksom samarbete myndigheter emellan. Pro-
fessionella natverk kring personer med dévblindhet saknas i de flesta
fall och det rader brist pa kunskaper om varandras verksamheter. | ett
doévblindteam behdver man utveckla kunskaper och rutiner kring nat-
verksbaserat arbetssatt. Vi har under projektet ocksa kommit fram till
att en av de stora uppgifterna i ett regionalt dovblindteam bor vara att
ha en samordnande roll nar det galler dévblindfragorna pa funktionell
niva. Natverk runt en enskild individ med dovblindhet kan se olika ut
beroende pa behov och vilka professionella forutsattningar som finns
lokalt och regionalt nara individen. Natverk kan ockséa skapas i syfte att
utvecklagemensamma kunskaper, metoder eller rutiner. Under projek-
tet har olika natverk pa kommmunal, regional och nationell niva initierats
och utvecklats. Projektet har ocksa etablerat natverk med danska och
norska kollegor och framfér allt teorigrund, metodutveckling och behov
av gemensam kompetensutveckling inom omradet har diskuterats.

Kunskapsutveckling

... utveckla och formedla kunskaper om funktionshindret
doévblindhet (kunskapsformedlande del)

Vilken kunskap om dovblindhet behover finnas lokalt och regionalt,
nara individen, och vilka kunskaper behover finnas pa nationell och
internationell niva?

Kunskapsutveckling har |6pt som en rod trad genom hela projektet
och vi har kunnat identifiera kunskapsbehov pa tre olika nivaer; indivi-
dens behov av kunskaper kring sin egen dévblindhet, omgivningens
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behov av kunskaper om individen, saval den personliga som den pro-
fessionella omgivningen och slutligen behovet aven mer generell kun-
skapsutveckling i samhallet om dovblindhet. Att utveckla och formedla
dovblindspecifika kunskaper som hanger samman med en individs be-
hov ser vi som en viktig uppgift for ett dévblindteam, vilket ocksa fram-
kommer i kommande kapitel i rapporten. D& handlar det framfér allt om
kunskapsbehov pa lokal och regional niva, men ocksa pa nationell niva.
Vi ser stora behov av en fortsatt utveckling och spridande av kunska-
per om dovblindhet, bade specifika kunskaperinom det professionella
dovblindomradet och generella kunskaperi samhallet i stort.
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TEORETISKA PERSPEKTIV




INLEDNING

Att drabbas av dovblindhet eller att fa ett barn med dovblindhet innebar
stora omstallningar bade for individen och fér omgivningen. Det inne-
bar saval kanslomassiga forandringar och férandringar pa relationsniva,
som forandringar i det praktiska vardagslivet, hemma, i skolan, pa ar
betet och i samhallet i stort. Att kunna vara en aktiv medborgare och
kanna sig delaktig pa lika villkor som andra méanniskor i ens omgivning
innebar stora utmaningar for den enskilde. Dessutom kravs det en
omgivning som ar flexibel och beredd till férandringar som underlat-
tar. Dovblindhet far alltsé konsekvenser for saval individen sjalv som
for omgivningen. En tredje viktig faktor da vi diskuterar dévblindhet ar
tiden.Tid ar ett centralt begrepp for att man ska forsta hur livet utveck-
las och formas genom samspel mellan individen och hennes omgiv-
ning. En del ar fédda med dovblindhet, andra drabbas av dévblindhet
vid olika tidpunkter senare i livet. En del personer med dovblindhet
som vi mott under projektet har nyligen fatt sin diagnos, andra har levt
med den under manga ar och en del lever med vetskapen om att de
kommer att drabbas. Arbetslivet, sociala relationer, kommunikation,
bristande omvarldsuppfattning till féljd av informationsbrist arexempel
pa omraden dar vi kan se dovblindhetens konsekvenser over tid. Det
som ar sjalvklarheter for andra blir problematiskt for en person med
dovblindhet och man blir mer eller mindre beroende av omgivningen
pa olika satt. Dessa perspektiv far i fortsattningen fungera som ramar
da vi beskriver dovblindhet och symbolisera balansen mellan individ
och omgivning over tid.

LIVSOMSTALLNING - EN INRE PROCESS OVERTID

Dovblindhet innebar en livsomstallining man inte valjer sjalv. Man drab-
bas avden och man méste péa ett eller annat satt lara sig att leva med sin
doévblindhet. De flesta dimensionerilivet paverkas, fran enkla konkreta
vardagssituationer till mer komplexa sociala sammanhang. Man kan
beskriva livsomstallning som en anpassning till nya livsvillkor. Nagon-
ting i livet har férandrats och det skakar om det man tidigare tagit for
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givet, som exempel att kunna rora sig obehindrat ute, lasa, prata och
umgas med andra manniskor. Mycket blir nu osakert, man stalls infor
nya livsvillkor som man ska lara sig att leva med och handskas med pa
basta satt — ofta pa ett helt nytt satt. Mycket ska kanske laras om for att
man ska kunna aterta kontrollen och fa vardagen att borja fungera igen.
Livsomstallning kan ses som en obalans mellan individen och omgiv-
ningen. Med ett kroniskt och ofta progredierande funktionshinder som
dovblindhet hamnar man oundvikligen i omvalvande och dterkommande
livsomstallningar. (Gullacksen, 1998, 2002). For familjer dar det fods ett
barn med dévblindhet handlar det om stora kansloméassiga och praktiska
belastningar. Familjien méaste klara en situation som de inte ar beredda pa
och inte har ndgon tidigare erfarenhet av. Man kommer i fortsattningen
att vara en vanlig fordlder men under ovanliga omstandigheter.
Foraldrar som far ett barn med dovblindhet, eller individen som drab-
bas senare i livet, kan framfor allt i borjan av sin omstallningsprocess
uppleva krisreaktioner (Cullberg, 1996). Man stélls infor en livssituation
dar allt vands uppochner eller man sérjer forlorad syn- och horselfunk-
tion. Eftersom nya livsvillkor kommer att gélla pa olika satt for resten
av livet, behdvs ett vidare perspektiv som stracker sig éver en langre
tidsperiod an kristeorin (Cullberg, 1996). For att tolka det som hander
individen eller familien som drabbas av dévblindhet har vi darfor valt
Ann-Christine Gullacksens modell for livsomstallning (1998, 2002). Pa
vilket satt en synnedsattning forandrar en persons livssituation och vilka
omstallningsprocesser manniskor som drabbas genomgar, beskrivs
ocksa ingaende av Berndtsson (2001).
Gullacksens modell beskriver ett forlopp indelat i fyra skeenden. | bor
jan av en livsomstallning ar all energi riktad mot att dverleva, klara av
vardagen och att handskas med sina kanslor. Strategierna ar inriktade
pa att dolja och forneka, att forsdka dverleva. Tidigare strategier for att
|6sa problem racker inte till. Man stravar mot att aterstalla livet som
det var forut (1). S& smaningom kommer man till en vandpunkt som
Gullacksen kallar for erkdnnandet, en viktig och kritisk punkt i livsom-
stallningsprocessen. Nu kan en férandringsprocess paborjas. Skeende
tva agnas at att utforskaoch hitta nya vagar och strategier for att klara av
vardagen, ett ensamarbete som tar mycket tid och energi. Man sérjer
det man forlorat och kanner ofta stor oro infor framtiden, men man har
gatt in i ett férandringstankande dar hinder och mojligheter utforskas
(2). Forst i skeende tre kan kraften och motivationen borja riktas mot
framtiden. Nu fokuseras strategierna pa att stabilisera, gbra ompriori-
teringar, finna en ny sjalvbild och nya mal i livet (3). Skeende fyra kan
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ses som ett underhéllsarbete. Nu handlar det om att fortsatta att leva
med sitt funktionshinder dag for dag. Man har skaffat sig férandrings-
kompetens och man ar sin egen expert. Sjalvbilden aterupprattas och
sjalvfortroendet atervinns. Man har /art sig leva meddovblindhet, men
marginalerna for stress ar ofta sma (4) (Gullacksen, 1998, 2002). Att
kunna identifiera var en person befinner sig i sin omstallningsprocess
aravavgorande betydelse for vilka insatser olika aktorer ska kunna gora
tillgdngliga och nar. Det ger ocksé vardefull kunskap om vad personen
med dovblindhet har sin energi och motivation fokuserad pa.

Skeende 1 Skeende 2 Skeende 3 Skeende 4

Overleva Utforska Stabilisera Underhalla
*Erkénnandet “leva med”

Figur 1. Modell av livsomstélining, efter Gullacksen 2002.

Tid

Hur omstallning till dévblindhet sker, hur det strategiska arbetet och
tidsprocessen ser ut varierar fran person till person. Det har betydelse
nar i livet dovblindheten intraffar, om man ar barn eller tonaring, om
man ar i borjan eller slutet av yrkeslivet, om man ar foralder till sma
eller vuxna barn etc. Livsomstallningen kan se olika ut beroende pa
om det ar synskadan eller horselskadan som ar den primara funk-
tionsnedsattningen, om syn och horsel férsdmras langsamt eller det
sker hastigt, samt graden av syn- och horselskada. En viktig faktor
som paverkar mojligheten att lara sig leva med dovblindhet ar att syn
och horsel ofta forsamras successivt. Nar man antligen vant sig vid
eller lart sig handskas med sin dovblindhet, sker en férsamring och
man maste hitta nya strategier igen for de gamla fungerar inte langre.
Detta for med sig nya livsomstallningar och man gar aterigen igenom
en omstallningsprocess, nu med den kompetens och erfarenhet man
skaffat sig i tidigare omstallningar.

Coping —det inre strategiska arbetet

Den biologiska processen sker i sin egen takt och gar ofta inte att pa-
verka. Livsomstallningsprocessen daremot “ager” individen sjalv det
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finns en inre stravan efter att aterfa kontroll, menar Gullacksen (2002).
En viktig ingrediens i denna process, sarskilt tydligt i skeende tva, ar
coping. Coping ar ett begrepp som stér for manniskors satt att hantera
situationer som de egentligen upplever att de inte beharskar, alltsa det
man tanker eller gor for att hantera en pressad situation (Riddersporre,
2003). Copingbegreppet har under de senaste aren ofta anvants for att
beskriva forandringsprocesser i samband med funktionshinder (Hall-
berg, 1992, 1996, Fredriksson, 2001, Gullacksen, 2002). | det nord-
iska projektet, Erfarenheter fran ménniskor med dévblindhet (Olesen
och Jansbgal, 2005), spelar copingbegreppet ocksa en central roll for
tolkningen av resultatet. Coping kan ses som handlingsmajligheter
personen lar sig for att minska graden av anstrangning i olika moment
i vardagen. Den som lever med ett funktionshinder som dévblindhet,
maste lara sig att handskas med en tillvaro som innehéller situationer
av osakerhet, kanske varje dag. Detta skapar otrygghet och stress.
Hur kan jag lara mig leva med min dovblindhet pa basta satt? Hur kan
jag lyfta fram och starka det som faktiskt fungerar och det jag ar bra
pa? Hur ska jag finna nya och mer adekvata strategier? Detta har varit
centrala fragor i projektet.

Copingstrategier kan grupperas i antingen problemfokuseradeeller
kénslofokuserade (Riddersporre, 2003). De forsta syftar till att andra pa
situationen som man upplever belastande och de andra har till uppgift
att minska den psykologiska obalansen. Flykt eller undvikande strate-
gier brukar forknippas med ett psykologiskt obehag. Kognitiv omstruk-
turering, forsdk att skapa mening och positiv omvardering av situatio-
nen forknippas daremot med ett psykologiskt valbefinnande. Hallberg
anvander begreppen att “undvika scenen” eller att “beharska scenen”
(Hallberg, 1992).

Att medvetet arbeta med att skaffa sig adekvata copingstrategier
bdrvara ett viktigtinslag i en habiliterings-/rehabiliteringsprocess for
personer med dovblindhet. Strategierna man skaffar sig langs med
vagen ar till fér att minska stressen i tillvaron. Vi behover strategier
for att klara allt fran enkla vardagssituationer till mer komplicerade
sociala situationer. Detta tar dock kraft, energi och tid. Talamod och
mod ar viktiga personliga tillgdngar eftersom omstallningsproces-
sen forutsatter att man tanjer pa granserna och hittar nya strategier
for att beharska vardagen och livet i stort. Copingarbetet utgar fran
individen sjalv och ar alltsd en viktig del av den inre anpassnings-
processen (Gullacksen, 2002).

49



Empowerment som habiliterings- och rehabiliteringskraft

Empowerment ar ett begrepp som bdrjat anvandas mer och mer i
samband med funktionshinder. Det handlar enligt Gullacksen (2002)
om att personen med funktionshinder blir medveten om sin situation,
mobiliserar egen kraft for att kunna hantera sin situation, sitt funk-
tionshinder och motet med omgivningen — att ha kontroll dver bade
sin egen situation och omgivningsforhéallanden. Gullacksen menar
ocksa att det handlar om att lita till sin férmaga att kunna leva ett sjalv-
standigt liv och att kunna samarbeta i habiliterings-/rehabiliterings-
arbetet. Empowerment kan ses som en kraft mot aterupprattandet
av en vardig livssituation och en god livskvalitet, begrepp som ofta
beskrivs som det yttersta malet med habilitering och rehabilitering.
Man kan skapa forutsattningar for maktoverflyttning som goér det
mojligt for personen med dovblindhet att ta makten dver sin egen
habilitering/rehabilitering och sitt eget liv, men det ar inte majligt att
ge empowerment till ndgon annan. Empowerment kan alltsé bara
uppnas av individen sjalv men kan forstarkas i en kollektiv miljo, t.ex.
i den egna brukargruppen. Det kravs att man som professionell har
rollen som samtalspartner, pa lika villkor som personen med dov-
blindhet. Personens kunskaper och fackkunskaper maste jamstallas
och det professionella forhallningssattet ska ha fokus pa individens
resurser, inte pa problem och hinder (Askheim, 2005).

Ett sé kallat salutoget synsatt utgdr grunden i Antonovskys teori
kring kénsla av sammanhang, KASAM (1991). | det konkreta habili-
terings- och rehabiliteringsarbetet innebar det att man identifierar
framgangsfaktorer och bygger pa individens resurser, viktiga forut-
sattningar fér empowermentprocessen.

| strdvan mot ett jamstallt forhallande mellan personen med dov-
blindhet och den professionelle bér man i den professionella rollen
vara mer generds med sina personliga reaktioner, det vill sdga hur jag
uppfattar en situation, vad jag tanker eller vad jag kanner, i hogre grad
anvad som ar normen iannat habiliterings- och rehabiliteringsarbete.
Detta i syfte att gora situationen mer begriplig och hanterbar for en
person som inte kan avlasa dig som professionell, vare sig med sy-
nen eller med horseln och darmed gar miste om viktig information.
Detta resonemang stammer val dverens med synsattet i kognitivt
inriktade teorier och starks av bland andra Freeman m.fl. (1994) och
d’Elia (2003).
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OMGIVNINGEN
~YTTRE PROCESSER | STANDIG FORANDRING

Att drabbas av ett funktionshinder som dovblindhet ar specifikt och
individuellt och det sker alltid i ett speciellt sammanhang i en speciell
miljo. Individen med dévblindhet, antingen det ar ett barn eller en vuxen
person, ar ett subjekt med egna mal och drommar. Manniskor ar aktiva
och formar sina liv pa olika satt, aven nar de personliga svarigheterna
ar stora (Jeppsson Grassman, 2003). Men vi formar alltid livet i inter
aktion med andra, med var omgivning (Berger & Luckmann, 1966,
Jarvis, 1992). Ett tema som genomsyrar funktionshindret dévblindhet
ar samspel, kommunikation och interaktion med andra manniskor.

Det sociala livet — samspel och kommunikation

Den gemensamma namnaren for personer med dévblindhet ser ut att
finnasimotet med omgivningen och praglas av kommunikationssvarig-
heter. De sista aren har det pagatt ett systematiskt forsknings- och ut-
vecklingsarbete i Norden, framfor allt kring metoder for att arbeta med
samspel och kommunikation i samband med medfédd dovblindhet
(Preisler, 1998, Nafstad & Radbroe, 1999, Nyling, 2003, Arman, 2006
m.fl.) och det tycks finnas en bred samsyn kring teorier och metoder
inom det nordiska dovblindomradet. Kognitiv semiotik (Ask Larsen,
2004, 2006, Ask Larsen & Nafstad, 2006), en teori om hur vi skapar
mening och sammanhang nar vi moter omvarlden och hur vi kopplar
mening till ord sa att vi kan utveckla ett gemensamt sprak, har vackt
stort intresse inom dovblindomradet i Norden och har ockséa fatt en
spridning ut i olika verksamheter.

Nar det géller omradet som handlar om behovet av en férandrad
kommunikations-och samspelskompetens hos personer som drabbas
av eller utvecklar dovblindhet senare i livet, tycks forsknings- och ut-
vecklingsarbeten streta &t olika héall och vi har inte funnit ndgra gemen-
samma nordiska strategier. Taktil anvandning av det svenska tecken-
spraket behandlas av Mesch i en doktorsavhandling (1998) och Raanes
(2006) tar i sin avhandling utgadngspunkt i interaktion och meningsska-
pande i dialoger pa norskt teckensprak i taktil form. 1998 gav Nordisk
Uddannelsescenter for Davblindepersonale ut en artikelsamling kring
sprak och kommunikationsformer for personer som drabbats av dov-
blindhet senare i livet, Koommunikation med devblindblevne (1998).
Inom hdrselomradet har Danermark (2005) i sin forskning lyft upp vilka
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konsekvenser det far for samtalet nar man drabbats av hérselnedsatt-
ning och vad man kan gora for att forsoka atererdvra samtalet. Magnus-
sons doktorsavhandling (2003) handlar om blinda personers icke-ver
bala kommunikation och ar en studie om blinda personers kroppssprak,
icke-verbala samtalsreglering och icke-verbala yttryck. Intressant vore
att knyta samman dessa kunskapsomraden kring kommunikation och
studera vilka konsekvenser det far da bada fjarrsinnena ar drabbade.
En metod som de sista aren tycks ha fatt en nordisk genomslagskraft
och som knyter samman forlust av de tva sinnena syn och horsel, ar
utvecklingen av sé kallad social-haptisk kommunikation (Lahtinen &
Palmer, 2005, Lahtinen, 2007). Haptisk kommer fran grekiskans hap-
tikus och betyder mojlighet att férnimma med kanselsinnet. Lahtinens
forskning (2007) handlar om att utveckla taktila signaler, som ar tankta
att fungera som ett komplement till det talade eller tecknade spraket i
en kommunikationssituation, for att skapa mening och sammanhang
och for att formedla emotionella signaler. Signalerna ar till for att ge in-
formation om de icke-sprakliga delarna av kommunikationen, det vill
saga hur nagot sags. De taktila signalerna ger ockséa en uppfattningom
vad som sker i rummet samtidigt som kommunikationen pagar. Lit-
teratur kring samspel och kommunikation mellan manniskor generellt
finns det gott om jmf. Nilsson &\Valdermarsson (1990), men det finns
mycket att dnska nar det galler litteratur som behandlar de férandrade
villkoren fér kommmunikation och samspel som uppstar da man drab-
bas av dovblindhet senare i livet. Det saknas ocksa i hdg grad doku-
menterade metoder for att kunna erbjuda adekvat habilitering/rehabi-
litering inom omradet.

ICF

Omagivning ar ett komplext begrepp som innefattar ménga dimen-
sioner. Det gemensamma ar att den skapar villkoren for manniskors
mojligheter att vara aktiva och kdnna delaktighet. Handlingsutrymmet
bestdms ihog grad avomgivningsfaktorer, som kan vara underlattande
eller hindrande. Liksom individen genomgar omgivningen standigt for
andringar. Vanner och anhdriga forandras, nya hjalpmedel utvecklas,
miljon foérandras, samhallets service forandras, nya lagar tillkommer
etc. Forandringar som kan vara underlattande eller hindrande for den
som lever med funktionsnedsattning.

laugusti 2003 kom socialstyrelsens svenska dversattningavWHO:s
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa—ICF. Det
nya i definitionen ar att den omfattar alla manniskor. Funktionsnedsatt-
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ning betraktas inte langre som en avvikelse fran det “normala”’ ICF
bestar av tva delar, en del som omfattar kroppsfunktioner och kropps-
strukturer, aktivitet och delaktighet och en del som satter fokus pa om-
givningsfaktorer och personliga faktorer (Socialstyrelsen, 2003, Mal-
ler, 2005). Aktivitet avser en persons genomférande av en handling,
medan delaktighet ar en persons engagemang i en livssituation. ICF
betonar en helhetssyn, det vill sdga férenar det biologiska och sociala
perspektivet.

Halsotillstand
(funktionsnedsattning/sjukdom)

Kropp ——)p Aktivitet ¢——)p Delaktighet
A

Omgivningsfaktorer ¢=——4——Jp Personliga faktorer

Figur 2. Tolkning av interaktionen mellan komponenterna i ICF, efter Socialstyrelsen 2003.

Moller har bidragit till att fora in ICFperspektivet i dovblindomradet i
Norden, vilket bland annat har lett till att den nya definitionen pa dov-
blindhet kommer att ta sin utgangspunkt i ICF:s tankeram och baseras
pa ICF:s termer och begrepp. Vi har i projektet provat olika satt att
anvanda begreppen inom ICF i syfte att fa en helhetsbild av individens
livssituation som den ser ut i nulaget. Den del av ICF som satter fokus
pa omgivningsfaktorerna har vi valt som ett komplement till Gullack-
sens modell for livsomstallning (2002), som mer fokuserar pa den
individuella inre omstallningsprocessen till funktionsnedsattning. En
stor fortjanst med ICF ar att det ar den enskilde som varderar formagor
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och svarigheter, till skillnad fran de flesta andra instrument dar det ar
experten som gor beddmningen.

Nar man inom ICF tar upp begreppet omgivningsfaktorer handlar
det om allt frdn den nara miljon med familj och vanner till handikappo-
litiska stallningstaganden och samhéllets stodsystem.

Med hjélp av ICF kan vi f& information om situationen for en indi-
vid vid en given tidpunkt i livet, en sa kallad 6gonblicksbild. For att f&
reda pa vilken roll individens historia och tankar om framtiden spelar
for den nuvarande livssituationen och hur natverket runt individen ser
ut, upplevs och har forandrats over tid, behovs darfor andra komplet-
terande instrument.

4 \
Personligt stod & Service, tjanster,
personliga relationer system & policies
t.ex. familj, vanner t.ex. handikappolitiska
och arbetskamrater program, fardtjanst,

 ledsagning, tolk, sjuk-
forsakringssystem och
aldreomsorg

\.

[ Produkter & teknik | [ Naturlig miljo
t.ex. specifika hjalp- < & manniskans
medel som vit kapp, inverkan pa miljon

hérapparat, data-
baserade hjalpmedel L>
men ocksa allmanna végar, arbets- och skol-
produkter milider

L J \\ J

t.ex. ljud- och ljus-
forhallanden, gang-

[ Attityder ]

Figur 3. Omgivningsfaktorer i ICF med egna exempel.

Natverket — det personliga och det professionella

Vi har kunnat se att natverket for personer med dovblindhet och deras
familjer forandras over tid. Det personliga natverket blir i manga fall
tunnare och det professionella tycks bli allt tatare. Ockséa kvaliteten
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pa relationerna i natverket tycks férandras och manga vi métt under
projektet menar att det | hog grad hanger samman med tilltagande
kommunikationsproblem. Metoder for att kartlagga hur natverket
ser ut runt en person med dévblindhet och hur relationerna upplevs
har vi hamtat fran Helen Keller National Center i USA (Wynne, 2001).
Handlingsutrymmet nar det galler att umgas med andra manniskor,
saval etablerade relationer som nya, minskar med tilltagande syn-och

Tid Vanner *

Familj / slakt

Professionella

Familj / slakt

Figur 4. Nétverkskartor, efter Wynne 2001.
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horselnedsattning. De kommunikativa koderna, det som vi ibland kall-
lar for kroppssprak, blir allt svarare att uppfatta och spelreglerna for
kommunikation blir da svarare att folja. For vissa blir det ocksa allt sva-
rare att uppfatta det talade eller tecknade spraket, man uppfattar inte
orden/tecknen langre, med missforstand och bristande mojligheter
att samtala som foljd. Detta paverkar de sociala relationerna pa olika
satt. Nar det galler det professionella natverket runt en person med
dovblindhet, ar det inte bara mangden av kontakter som kan upplevas
som ett problem, utan ocksé avsaknaden av samverkan och samsyn
myndigheter emellan, bristen pd samordning av olika insatser samt
bristen pa kunskaper och forstaelse.

Familjer som far ett barn med dévblindhet behdver vanligtvis ett om-
fattande och kontinuerligt stod fran samhallet och myndighetskontak-
terna ar ofta manga. | projektet har vi ocksa kunnat se att det saknas
samarbete och en grundldggande samsyn pa vilka behov barnet och
foraldrarna har, vilka beddmningar som gdrs och vilka insatser som
den professionella varlden erbjuder. Detta resonemang bekraftas av
Riddersporre (2003) som ingadende beskriver familjens mote med ha-
biliteringsvarlden. 2005 gav Socialstyrelsen och Specialpedagogiska
institutet ut rapporten Ansvar for samverkan pa regeringens uppdrag.
Tanken var att tydliggora ansvarsfordelningen och effektivisera sam-
verkan mellan olika huvudman nar det géller stodet till barn och ung-
domar med omfattande funktionshinder. Rapporten visar att barn och
ungdomar och deras familjer ar beroende av samhallets olika stodfunk-
tioner pa olika nivaer:

¢ |ndividniva — barnet och dess familj samt personal i olika verksam-
heter som de maoter i sin vardag

¢ QOrganisationsniva — de organisationsstrukturer/verksamheter dar
ovanstaende personal ar anstalld

e Sambhallsniva —lagar, forfattningar och 6vergripande samhallsstruk-
turer

Utredningen tar sin utgangspunkt i barnets och familjens helhetsper
spektiv, vilket innebar att slutsatser som dras angaende ansvars- och
samverkansproblematik satts i relation till konsekvenser for barnets
och familjens vardagssituation. | rapporten (2005) fastslar man att de
professionella bdr ha en helhetsbild av samhallets stod och strukturer
och férmedla denna kunskap till barnets féraldrar som inte kan férvan-
tas ha den kunskapen. Som det aridag, skriver man i rapporten (2005),
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ar det foraldrarna som i praktiken har det samordnande ansvaret for
att deras barn och ungdomar ska fa de stodinsatser de ar i behov av.
Det ar ocksa foraldrarna som far sté forinformationsférmedlingen mel-
lan olika verksamheter, bade inom samma huvudman t.ex. halso- och
sjukvarden och mellan olika huvudman, vilket bekraftas av foraldrar till
barn med ddvblindhet.

LIVSLOPPET - ATT LEVA MED DOVBLINDHET OVERTID

Vihar valt att belysa tidsperspektivet utifran Jeppsson Grassmans stu-
dier dver tid, sa kallade livsloppsperspektiv (2001, 2003). Jeppsson
Grassman har under 18 ar foljt en grupp personer som drabbats av
blindhet eller grav synskada och hon beskriver hur individens strate-
gier, kunskaper, dnskemal och prioriteringar forandras dver tid, nagot
som i sin tur paverkar omgivningen. Jeppsson Grassman (2003) tar
ockséd upp betydelsen av vilken tidsperiod personen lever med sitt
funktionshinder, det vill saga vilken alder man har vid en viss tidpunkt i
samhallet och historien. Attityder, handikappolitik, ekonomisk situation,
laget pa arbetsmarknaden, reformer inom olika omraden ar exempel
pa omraden som hela tiden férandras och som paverkar livet for man-
niskor med funktionshinder. Umgangesformer, sprak och grundlag-
gande idéer forandras ocksa (Jeppsson Grassman, 2001, 2003). Idag
hyllas oberoende, sjalvstandighet, flexibilitet och social kompetens.
Det anses bra att ha manga vanner samtidigt som sjalvstandighet ar
viktigt. For personer med dovblindhet kan detta innebara att kanslan
av utanforskap och beroende vaxer. Tillsammans gor detta det ocksa
svart att hitta stabila I6sningar pa svarigheter som personer med funk-
tionshinder moter (Jeppsson Grassman, 2003).

Flera aspekter pa tid har framkommit vid mdten med personer med
dovblindhet under projektet. Det handlar dels om att méanga har ett
funktionshinder som i sig forandras dver tid, det vi bendmner progres-
sion, som paverkar olika delar av livet och kraver standiga ompriorite-
ringar av individen. Individens inre resa ar inte heller alltid i fas med
omgivningens mal och ambitioner, en aspekt som vi valt att benamna
som timing i forhallande till omgivningen. Detta blir tydligt nar den
professionella varlden och individen med dévblindhet inte ar i fas med
varandra | habiliterings-/rehabiliteringsprocessen. En konsekvens kan
bli att personen med dévblindhet avvisar ett erbjudande om stod eller
en insats, ibland med negativa kdnslor gentemot den professionella
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varlden som foljd. Ettannat exempel ar nar man tar emot ett hjalpmedel
som man sedan lagger undan och inte anvander. Ytterligare en aspekt
pa tid handlar om att tempot i vardagen férandras. Méanga personer
med dovblindhet sager att spontaniteten forsvinner till foljd av att man
alltid maste planera vardagen for att fa den att fungera. Man hinner
inte med allt man dnskar och drommer om, darfor att allt tar sa mycket
langre tid. Det blir ett glapp mellan vad man kan géra och vad man vill
och drdmmer om att kunna géra. Dévblindhet ar for de flesta som
drabbas, en over tid foranderlig process. Inte bara det som handeridet
ogonblick en individ eller en familj drabbas, utan ocksa vad det innebar
att leva med ett funktionshinder dver tid har betydelse. Vad hander
med livsomraden som skolan, arbetslivet och det sociala natverket
nar man levt med dévblindhet under flera ar? Dessutom lever man i
en omgivning som forandras pa olika satt hela tiden, vilket paverkar
individens handlingsutrymme och majligheter.

KOMMENTARERTILL DE FOLJANDE KAPITLEN

| de teorier och perspektiv som tagits upp i detta kapitel har viktiga
omraden for manniskors livsvillkor lyfts fram. Dessa perspektiv har
vi valt som stdd for att kunna tolka och sortera den information som
barn, ungdomar, vuxna och aldre personer med dovblindhet och deras
anhdriga har delgivit oss under projektet och som presenteras i de fol-
jande avsnitten i rapporten. Vart mal var att fa en fordjupad bild av hur
livssituationen ser ut for personer med dovblindhet och vilka behov av
samhallsservice som finns i olika aldrar.

| de foljande delarna av rapporten fordjupas de perspektiv som vi
redan berort, individens inre livsomstallning, omgivningens betydelse
och att leva med dovblindhet 6ver tid. Dessa perspektivkommerigeni
redovisningen av de olika aldrarna, pa lite olika satt. For att det inte ska
bli alltfor ménga upprepningar redovisas vissa perspektiv och strate-
gier mer i nagot avsnitt och mindre i andra.

Under intervjuer, fokusgrupper och dvriga méten med personer
med dovblindhet och deras anhoériga har manga kloka ord och viktiga
tankar formedlats till oss. Vi har sammanstallt citat och personbeskriv-
ningar utifran typiska variationer. Samtliga personbeskrivningar och ci-
tat aravidentifierade sa att enskilda intervjupersoner av etiska skal inte
ska kunna kannas igen.
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BARNET OCH FAMILJEN (0-13 AR)

“Vi hade aldrig hort talas om begreppet dov-
blind, vad det innebar och hur man kan leva
med det.”

(pappa till Erik 10 ar)



UPPLEVELSER AV ATT LEVA MED DOVBLINDHET | FAMILJEN
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Anna 3 ar

“Redan strax efter forlossningen fick vi reda pé att Anna inte horde
normalt. Numera kollas ju alla bebisar nar de ar nyfédda. Det var en
chock for oss. Det blev ytterligare undersoékningar och utredningar.
Manga specialister var inblandade. Vi var mycket oroliga och ledsna.
Det blev inte riktigt den start med Anna som vi drémt och fantiserat
om. Lékarna bdrjade diskutera operation (cochlea implantat) och
Anna fick sittimplantat nar hon var 8 manader gammal. De sa att hon
troligtvis kommer att kunna héra och utveckla tal men att hon kanske
kommer att behdva teckensprak ocksa. Det var sa mycket nytt att
ta stéllning till och sa mycket information fran olika professionella.
De gav faktiskt lite olika budskap. Under utredningen upptacktes
att Anna inte bara &ar dov utan att hon har en speciell bgonsjukdom
ocksa. Hon har Ushers syndrom, sa ldkaren, och hon kommer att
bli synskadad, men inte nu. Det blev en ny kris fér oss och ménga
ganger har det verkligen kants som att man ar pa vag att tappa fot-
fastet. Vi vill ju bara vara en vanlig familj, men ibland kdnns det som
om vi inte har tid att bara slappa och ha det mysigt tillsammans. Da
forlorar vi tid i Annas utveckling. Tank om man trénar for lite, tank
om man trénar for mycket, hur ska man veta ndr det blir rétt? Det ar
Jjattemanga olika experter inblandade i vart liv och ibland &r det svart
att overblicka vem som har ansvar for vad och vem man ska lyssna
mest till. Det kdnns som att de vet och kan mer om vart barn an
vad vi sjalva gor. Pa horselvarden kan de allt om Annas hdrsel och
pa égonkliniken har vi fatt besked om hennes 6gonsjukdom, men
vad kommer detta tillsammans att fa for konsekvenser for Anna
framover? Nar ska man beratta for Anna att hon kommer att bli
synskadad ocksa? En del tycker att det ar viktigt att den kunskapen
finns med fran borjan andra tycker att det ar béttre att Anna fér vara
lyckligt ovetande om vad som komma skall. Det kdnns svart att béra
pa den vetskapen. Det ar tur att det finns en foréldraférening dér
man kan fa kontakt med andra foréldrar och diskutera sadana héar
saker. Det ar sa manga tankar, fragor och framfér allt kénslor kring



Annas syndrom.” (Foéréaldrar till Anna som ar fodd dév men annu inte
utvecklat synskadan).

Anton 5 ar

"Anton arnummer tva i en syskonskara av tre. Vi forstod pa en gang
attdet var nagot som inte stdmde. Den férsta tiden var vihos manga
ldkare och gjorde olika undersékningar. Man opererade in en knapp
pa magen eftersom Anton inte kunde &ta pa vanligt sétt och han
genomagick en hjartoperation innan han fyllde ett ar. Jag tycker att vi
bodde pa sjukhuset jamt. Nu sa héar efterat inser jag hur olyckliga och
stressade vi var, men dé hann vi aldrig kdnna efter. Krisen kom se-
nare nér det blev lite lugnare runt 0ss. Lakarna misstéankte att Anton
hade Charge syndrom. Det hade vi aldrig hort talas om. Vi kollade pa
nétet och fick en chock nar vi forstod alla problem man kan fa av den
diagnosen. Ganska tidigt konstaterade de att Anton inte hérde, med
allt vad det innebar. Han har ocksa skador pa talorganet sa han kom-
mer inte att kunna lara sig att prata, sa de ocksa. Det kom hem en
kurator och en specialpedagog fran Horsel- och dévenheten i Lund
och pratade med oss och vi fick ldra oss hur vi skulle kommunicera
med Anton. Vi kdnde att det antligen bérjade handa nagot positivt.
Jag och min man bérjade pa teckensprak tillsammans med andra
foéraldrar som har déva och hérselskadade barn. Det var svarare an
man hade kunna férestélla sig, men kul ocksa och bra att 13 tréffa
andra foraldrar. Antons synskada ddremot var oklar ganska lange.
ldag vet vi att han har en synskada pa bada 6gonen men att han kan
se langst ut pa sidorna. Synpedagogen har forklarat hur Anton ser
och vad vi maste tanka pa i olika situationer. Sedan har vi ju kontakt
med barnhabiliteringen ocksa. Vi har en sjukgymnast som visar hur
vi ska tradna med Anton eftersom han inte kan ga sjalv. | borjan traf-
fade vien logoped och specialpedagog pa barnhabiliteringen ocksa.
Dietisten har varit ett stod, speciellti borjan. Vi var jétteosékra pa det
har med maten och om han fick i sig vad han behévde. Den forsta
tiden vagade varken mina foraldrar eller svarmor ta upp Anton. Det
kandes jattejobbigt. De varinget stéd alls, tvartom faktiskt. Vimadde
annu samre ndr vi sdg hur ledsna de var. Det blev béttre nér de hade
varit pa en anhdrigtréff pa Horsel- och dévenheten i Lund. Daér fick
de information och de tréffade andra anhdriga. Ja som ni kanske
forstar sa har det varit som ett heltidsjobb de hér forsta dren. Nu gér
Anton pé en teckensprakig forskola i Malmé och han har utvecklats
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jattemycket. Ibland ar det vi som inte hinner med. Han lar sig mer
och mer teckensprak och for det mesta anvéander han synen. Men
specialpedagogen i dovblindteamet lar honom och oss att kom-
municera taktilt ocksa. Det &r fantastiskt att se vilka framsteg han
gor. Ibland maste man forsbka stanna upp och njuta lite ocksa. Det
glémmer man latt i all stress och fortvivian.” (Mamma till Anton som
ar fodd med Charge syndrom).

Beskedet — omstallningen

Anna och Anton far utgora exempel pa hur det kan upplevas att fa ett
barn som kommer att utveckla eller har dovblindhet. Foraldrar vi mott
beskriver hur sorg och kriser kommmer och gar i olika livsfaser och hur
viktigt det ar att f4 traffa andra foraldrar som ar i samma situation, fa
utbyta erfarenheter, kdnna stdd eller bara fa umgas och skratta tillsam-
mans. De flesta foraldrar upplever inte att de blivit erbjudna nagon
professionell att samtala med om barnets dovblindhet, vilket flera hade
onskat. De har mott manga professionella, men ingen som har haft
specifika kunskaper om barnets samlade funktionshinder och familjens
behovsbild. Man har saknat bade kdnslomassigt stod och strategier
for att klara av att hantera vardagen i familjen.

“Nu sé har efterat inser jag hur olyckliga och stressade vi var, men
da hann vi aldrig kdnna efter. Krisen kom senare néar det blev lite
lugnare runt 0ss.”

"Det blev inte den start med Anna som vi dromt och fantiserat om.
Vi ville ju bara vara en vanlig familj!

| fokusgruppen med foraldrar diskuterades mammors och pappors
olikheter nar det galler reaktioner i samband med beskedet. “Man
far ta en sak i sander” var en vanlig pappareaktion och “jag tog ut
alla problemen pa en gang” far sta for en mammareaktion. En vuxen
kvinna med dovblindhet uttrycker har hur hon upplevde sin mammas
kansloreaktioner:

“"Mamma grét mycket. Hon gick ofta undan och grat, men jag tyckte
att jag klarade mig bra. Jag forstod det inte da, men idag forstar
jag hur mycket sorg och skuldkéanslor min dévblindhet har orsakat
mina foréldrar”

Vi har ocksad mott barn med dovblindhet som uttryckt sorg dver sitt
funktionshinder och som tagit kontakt med oss for att de behover fa
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prata med nagon utanfor familjen. Det har handlat om att barnet vill
prata om sitt eget funktionshinder och kanner att man inte kan gora
det med mamma och pappa, for att det ar for kansligt eller for att det
gor dem ledsna. Barn har ocksa kontaktat oss for att de ar oroliga, inte
Over sitt eget funktionshinder, utan for att de funderar dver varfor for
aldrarna brakar eller for att nagon av foraldrarna ar ledsen och man tar
pa sig skulden for det. De har funderingar som alla barn har t.ex. kring
kompisrelationer, foraldrarnas relation och reaktioner och framtidsfra-
gor. Ibland handlar diskussionerna om att sarskilja vilka svarigheter som
har med funktionshindret att géra och vad som hor aldern till.

“Vi pratar aldrig om mina problem hemma. Det &r ingen idé. Néar
jag vill prata med mamma sa ser jag att hon blir ledsen och ibland
bérjar hon grata.”

Fokusgruppen med foradldrar ssmmanfattade vid ett tillfalle sina 6nsk-
ningar om hur de skulle dnska att det hade fungerat nér de fick beskedet
om att deras barn hade en kombinerad syn- och horselskada/dévblind-
het. "Det ér viktigt:

e att 14 raka och tydliga besked kring de medicinska delarna som
hér till syn- och horselskadan — diagnos och prognos,

e att man far information om till vilka myndigheter man kan vénda
sig med olika fragor som rér barnets funktionshinder,

e att man far hjélp med att koordinera alla olika myndighetskontakter
kring barnets funktionshinder,

e att forskolan/skolan far information kring barnets funktionshinder
och anpassar miljon pa bésta satt sa att barnet far mojligheter att
utvecklas pa lika villkor som andra barn,

e att man som forélder far information om intresseorganisationer
och foréldraforeningar dit man kan soka sig for att tréffa andra for
gldrar och for att fa stod,

e att man kan fa mdjlighet att traffa en annan familj som har ett barn
med syn- och hdrselskada/dévblindhet, for att fa diskutera hur de
har I6st olika problem i vardagen — kontaktféraldrar,

e att barnet far det stéd och den hjélo han/hon behéver vid éver
gangen in i vuxenlivet, att nagon finns dér nar det &r tid att utbilda
sig, sOka jobb, bilda familj och i andra livssituationer nar stod kan
behovas.”
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Relationen till slakt och vanner

Flera foraldrar har berattat om hur det personliga natverket, alltsa slakt,
vanner och grannar, har férandrats nar man far ett barn med dovblindhet
och man tar upp olika orsaker till detta. En del beskriver att de inte far
nagon tid Over, eller att de helt enkelt inte orkar vara sociala med slakt
och vanner som de varit tidigare. Detta menar man beror pa att det ar
sa mycket nytt som familjen ska lara sig och forhalla sig till. Man ska
kanske gé pa teckenspraksutbildning, gé regelbundet till sjukgymnast,
lakare, dietist, kurator m.fl. Det kan ocksa vara séa att man maste till-
bringa mycket tid pa sjukhus med ett barn som férutom dévblindhet
har sjukdomar som kraver vard, eller att foraldrarna i perioder maste
turas om att sova. Att da orka och fa tid dver till att umgas med grannar,
vanner eller att delta i slakttraffar kan vara svart, menar foraldrarna.

En annan orsak kan vara att man som foralder kanner att slakt och
vanner inte har kunskaper om barnets funktionshinder och inte for
star eller kan satta sig in i situationen och darfor inte bemdoter barnet
och familjen pa ett bekvamt satt. Mor och farforaldrar och andra, som
annars skulle kunna vara goda forebilder och ett naturligt stdd, kanner
sig osakra och oroliga Over att gora fel och vagar inte stalla upp som
barnvakt eller komma med rad. | de fall dar barnet kommunicerar med
teckensprak och omgivningen inte beharskar detta kan det vara svart
att etablera en djupare kontakt, menar flera foraldrar vi mott.

“Pa sldktkalasen sitter min son oftast forsjunken i en serietidning.
Jag vet ju att det beror pa att ingen kan prata med honom utom jag
och min man. Jag vénjer mig aldrig vid det. Fast han séager att det
inte gor nagonting

Nar det handlar om barn med medfédd dovblindhet och ytterligare funk-
tionshinder som komplicerar situationen, upplever foraldrarna ofta att
mor- och farféraldrar och andra slaktingar inte har tillrackliga kunskaper
for att kunna bemota barnet pa ett bra satt. De kanner sig otillrackliga
och vagar darfor inte vara delaktiga, menar foraldrar vi intervjuat.

En oro som delas av manga foraldrar ar barnets sociala natverk och
kompisrelationer nu och i framtiden. Flera foraldrar upplever att barnets
natverk redan tidigt haller pa att tunnas ut och att barnet inte hanger
med sina kompisar pa olika aktiviteter i samma utstrackning som vad
andra barn gor. Man uttrycker en oro och radsla for ensamhet och iso-
lation. Vi har ocksa traffat barn som berattat att de inte har ndgon néara
kompis att vara med, varken i skolan eller pa fritiden. Svarast tycks det
vara for de gravt synskadade barnen som har assistent under skolti-
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den. De berattar att de inte kan springa ut med kompisarna pa rasten
eller sticka bort till kiosken och handla godis utan att assistenten finns
med. Assistentens roll ar att mojliggéra aktivitet och delaktighet, men
ibland kan de upplevas som ett hinder i umganget med andra jamn-
ariga. Flera foraldrar har ocksa uttryckt oro Gver att de far rollen som
barnets basta kompis, vilket inte kanns ratt menar man. Under den ti-
diga barndomen ser barnets kompisnéatverk ut som for de flesta barn,
men under skolaldern blir det successivt svarare att etablera nya och
bibehélla gamla kompisrelationer, menar en del foraldrar.

Att dela sitt liv med experter

| beskrivningarna fran foraldrarna framgar det ocksa hur motet med
samhallets stodsystem kan upplevas, hur det professionella natverket
trader in i familjen och hur det personliga natverket kan férandras nar
man far ett barn med dévblindhet. Bemadtandet och forhallningssattet
frdn den professionella varlden varierar, framgér det av vara intervjuer.
De flesta foraldrar vimatt tycker att det saknas kunskaper om dovblind-
het och de svarigheter det kan féra med sigi olika situationerivardagen,
vilket kan f& konsekvenser for bemotandet, menar féraldrarna. Om
man saknar specifika kunskaper och férméaga att satta sig in i barnets
och familjens aktuella situation kan de beslut som de professionella fat-
tar, upplevas som felaktiga och krankande av foraldrarna. Som exempel
kan namnas att man far avslag pa en bidragsansdkan darfor att handlag-
gareninte beaktar att syn och horsel ar sinnen som kompletterar varan-
dra och det ena sinnet kompenserar vid forlust av det andra, eller man
far avslag pa fardtjanst darfor att barnet har full rorlighet i benen. Man
far rad fran horselvarden som inte ar anvandbara darfor att barnet inte
ser och pa syncentralen saknar man ofta kompetens att kommunicera
med personer med dovblindhet pa ett tillfredsstallande satt.

Alla foraldrar vimott ar upptagna av sinarelationer till olika myndighe-
ter och habiliteringspersonal. En del forédldrar upplever att habiliterings-
personalen och experterna signalerar att de vet bast vad deras barn be-
hover i olika situationer och faser under barndomen och att foraldrarnas
erfarenheter inte tas tillvara eller har samma tyngd som experternas.
Nagra foraldrar har uttryckt stor irritation dver detta bemdtande.

“Pa barnhabiliteringen talade de om fér oss vad som var bést for
Maria. Vi fick ett tréningsprogram som vi skulle félja och massor av
information men de sa aldrig hur vi skulle fa kontakt med henne. Vi
fick en massa stdéd men inte det vi sjélva 6nskade.”
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De flesta foraldrar vimaott under projektet upplever att det brister i sam-
verkan mellan de olika aktdrerna kring familjen och de tycker att det ar
svart att 6verblicka vem som har ansvar for vad kring familjens behov.
Manga familjer vi mott har ett stort antal professionella att samarbeta
med och det tar mycket av féraldrarnas tid att koordinera och forhalla
sig till samhallsnatverket som finns runt barnet och som i en del fall
kan bestéa av 40-50 olika aktorer.

“Det arett heltidsjobb att leva med ett dovblint barn. Det dr sa manga
myndighetskontakter och sa mycket nytt man maste lara sig.”

Bristen péa koordination av habiliteringsinsatser och bristen pa samar
bete och samsyn mellan olika aktdrer runt familjen ar ett stort problem
menar foréldrarna. En familj kan ha flera olika méten med professionella
under samma vecka. Ar det ett barn med flera funktionshinder kan det
vara svart att skota ett jobb, menar en del foraldrar. Kanslan av att inte
racka till, att inte hinna med har manga av foraldrarna gett uttryck for.
En del foraldrar upplever att de far dubbla roller i foraldraskapet. Sam-
tidigt som man ska trdna och stotta barnet med dévblindhet pa olika
satt, ska man hinna vara en "vanlig” foralder ocksa till syskon, om det
finns i familjen, samt hinna med alla andra roller och uppgifter man har
i vardagen. Det ar inte heller ovanligt att foraldrarna sjalva sdker upp
experter och knyter fler professionella till sig, av oro eller radsla for att
det kanske brister i kompetens hos dem som redan finns runt barnet
och familjen.

“Det &r sa mycket man maste ténka pa att trdna hemma och sa
manga tider att passa. Vad hander om man inte orkar?”

En del av foraldrarna upplever ockséa att de far motstridiga budskap
fréan professionella och da har det oftast handlat om olika satt att se pa
barnets mdjligheter att utveckla kommunikation och sprak. Samma
familj kan stallas infor flera olika metoder nar det galler barnets kom-
munikationsutveckling. Det alla foraldrar ar 6verens om ar att det sak-
nas samordning mellan olika verksamheter och att samverkan kring
familjens behov ar nagot man endast upplevt i undantagsfall.

De familjer som tvingas dela vardagen med assistenter och andra
professionella i sitt eget hem, pa grund av att barnet har sa stora om-
sorgsbehov, utsatts for speciella pafrestningar. Det framkommer da
vi | projektet traffat foraldrar saval i Skane som péa nationella foraldra-
konferenser.

"Alla som jobbar runt Kalle tycker att de sjélva ar viktigast, men for
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0ss ar de olika viktiga under olika perioder och i olika situationer”’

Ytterligare en dimension pa familiens mote med samhallets stod far vi
genom de familjer vi mott med annan kulturell bakgrund. Det profes-
sionella forhallningssattet upplevs som otydligt. Familjen upplever att
det saknas klara besked om vad som &r bast for deras barn och vilka
val de ska gora, till exempel vid val av skola. Vid ett par tillfallen har
foraldrarnas uppfattning om orsaken till barnets dévblindhet inte stamt
6verens med den medicinska forklaringen till diagnosen. | de familjer
vimott upplever viatt det svenska professionella forhaliningssattet och
bemaotandet inte alltid stammer med familjens bild av expertrollen.

“Det &r ni som ar experterna pa det hér, sa lar honom det ni tycker
behdvs. Ni far bestdmma vad som &r bast”

Tankar kring framtiden

Oron infor framtiden, delas av de flesta foraldrar vi mott. Barnets tid i
forskola och skola och senare i fortsatt utbildning och arbete, ar fragor
som engagerar de flesta foraldrar vi mott, mycket tidigt under forskole-
aldern, ibland redan under spadbarnstiden. Vid val av forskola och skola
kan foraldrar uppleva att de far motstridiga rad fran professionella.

“Ska mitt barn ga pa dagis med barnen | naromradet dar vi bor
och dér alla andra barn hér och ser normalt? Var ska hon da lara sig
teckensprak? Ska vi Vélja en avdelning for barn med hérselskada
dar lokalerna &r anpassade och personalen har en speciell kompe-
tens? Vad hander da med kompisarna hemma? Eller ska vi vélja
en teckensprakig miljé dar kommunikationen mestadels sker pa
teckensprak? Vad hdander da med talutvecklingen som de sa var sa
viktig att tréna?”

"Det basta som kan hédnda ar att han far ett jobb. Men de flesta
féretag ar nog radda for att anstalla en som inte hor och som dess-
utom &r synskadad. De &r nog rddda for alla problem det kan for
med sig.”

Tankar kring karleksrelationer och familjebildning ar ett annat tema som
foraldrar tagit upp.

“Kommer min son att hitta en tjej att leva ihop med?”

"Hur ska min dotter kunna ta hand om ett litet barn, kommer hon
att klara det nar det ar dags?”
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For de familjer vars barn lever med ett mycket komplext funktionshin-
der, dar dovblindhet utgor ett av flera funktionshinder, laggs ofta stor
vikt vid att boendemiljon ska vara anpassad sé bra som majligt och att
man har ratt hjalpomedel. For dessa familjer blir barnens framtida bo-
ende en fraga som dyker upp ganska tidigt i barnets liv. Manga foraldrar
vi mott ar tidigt medvetna om svarigheterna att hitta ratt skolgang for
sitt barn och senare att hitta en gruppbostad med den specifika kom-
petens som kravs i form av anpassad miljo, dovblindkompetens kring
samspel och kommunikation och medvetenhet om funktionshindret
dovblindhet.Vihar métt foraldrar som bdrjar engagera sig i dessa fragor
redan tidigt i barnets liv.

Att vaga sléappa taget om sitt barn med ddvblindhet, att sluta oroa
sig och att inte lagga sig i deras liv som vuxna ar tankar infor framtiden
som foraldrarna uttrycker. | fokusgruppen upplevde vi att foraldrar har
ett stort behov av att fa ventilera dessa tankar och kdnslor med andra
foraldrar, vilket de ocksa bekraftade.
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STRATEGIER FOR STOD

Att fa ett barn med dévblindhet eller att fa ett barn som man vet kom-
mer att utveckla dévblindhet innebar stora livsomstallningar som paver
kar vardagen och livet i sin helhet fér bade barnet, familjen och andra
narstdende. Det ar uppenbart att det finns ett behov for den ndrmsta
familjen men ocksa for familjens natverk, av att fa information och stod
i ett livsperspektiv. En kompetent omgivning, saval den personliga som
den professionella, ar en viktig forutsattning for barnets utveckling. For
att fa det stod man behdver som familj kan det vara nédvandigt att ha
kontakt med flera, ibland ménga, olika habiliteringsaktérer. Familjen
blir, i hdgre eller mindre grad, beroende av habiliteringsinsatser, vilket
de inte sjalva valt eller 6nskat.

Nar man far ett barn med dévblindhet ar det oftast svart att finna
manniskor med liknande erfarenheter i den egna slakten eller vankret-
sen, vilket ocksa framgér av intervjuer med foraldrar. Istallet for att fa
det naturliga stddet fran de egna foraldrarna, blir de nyblivna férald-
rarna beroende av ett professionellt stéd. For att den professionella
varlden ska ta sa lite plats som mogjligt i familjens liv, ar det viktigt att
skapa goda samverkansformer mellan de olika aktérerna kring famil-
jen. Med en god och kontinuerlig samverkan mellan familjen och de
professionella aktorerna, 6kar sannolikheten att familjen far tillgang till
ratt insatser vid ratt tidpunkt, det vi tidigare benamnt som timing i ha-
biliteringsarbetet.

Generella synpunkter pa stod

Barn med ddvblindhet och deras familjer har ofta behov av stdd pé
flera olika nivaer, fran det personliga sociala natverket som utgors av
anhdriga och vanner, fran kommunen, regionen/landstinget och fran
myndigheter och verksamheter pa statlig niva.

Familjer som far ett barn med dévblindhet behdver vanligtvis ett om-
fattande och kontinuerligt stéd fran samhallet och myndighetskontak-
terna ar ofta manga. En del foraldrar upplever att de blir dverskoljda av
olika habiliteringsinsatser medan andra har beskrivit att de far for lite
stod eller "fel” habiliteringsinsatser. Familjer som har barn med dov-
blindhet ar en liten grupp i samhallet och féraldrarna upplever ofta att
de mdts av okunskap. | projektet har vi ocksa kunnat se att det ibland
saknas en grundlaggande samsyn pa vilka behov barnet och féraldrarna
har, vilka bedémningar som gérs och vilka insatser som den professio-
nella varlden erbjuder. Dessa motstridiga budskap kan leda till att famil-
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jerna upplever osakerhet och att de far svarigheter att sjalva valja hur de
villutforma sina liv. Detta resonemang bekraftas av Riddersporre (2003)
som ingaende beskriver just familjiens mote med habiliteringsvarlden.
Att bemdta familien med respekt, lyhordhet och stor flexibilitet for fa-
miljens behov, ar viktigt visar erfarenheterna fran projektet. Ridder
sporres forskning (2003) visar att de professionella genom sitt satt att
bemdta foradldrarna har ett inflytande Gver hur foréldrarna upplever sin
egen situation. Foraldrarnas forhallningssatt paverkar a andra sidan det
bemdtande de far av de professionella. Utvecklingen av foraldrarollen
sker i samspel med foraldrarnas personliga respektive professionella
natverk. Familjen ska vara fullt delaktig i habiliteringen, men de ska inte
behdva hamnairollen som “traningsledare” at sitt barn. Inte heller ska
de behdva ta ansvar for samverkan eller ta rollen som “handledare” at
professionella som de mdter pa barnets olika arenor, for att dessa sak-
nar adekvata kunskaper och erfarenheter om dévblindhet.

Det finns idag inga habiliteringsprogram eller riktlinjer fér hur man
ska arbeta med familjer som har barn med ddvblindhet. Normerna i
kommuner och landsting ar inte utformade med tanke pa personer
med dovblindhet och darfor upplever bade foraldrar till barn med dov-
blindhet och vuxna personer med dovblindhet att de inte passar in. |
befintliga system finns det en risk att dovblindheten betraktas som ett
tillaggshandikapp, vilket kan fa negativa konsekvenser for barnets ut-
veckling, inte minst for samspels- och kommunikationsutvecklingen.

Barnets och familjens specifika behov av habilitering och stod

Erfarenheter fran projektet visar att komplexiteten i funktionshindret
dovblindhet kraver en egen organisation med specifika kunskaper,
metoder och strategier for habilitering, samt samordning av profes-
sionella insatser. | arbetet med familjerna och barnen ser vi ett behov
av saval kdnsloméssigtsom praktisktstod utifran den livssituation man
som familj befinner sig i. | denna nya situation ska familjen forma sin
vardag och sitt liv. Det kan i en del fall vara dovblindhet som utgér bar
nets funktionshinder och i andra fall kan dévblindhet vara en av flera
funktionsnedsattningar. | samtliga fall utgor dovblindheten ett hot mot
mojligheten att kunna samspela och kommmunicera med sin omgivning
och darmed ett hot mot att kunna etablera och uppréatthalla relationer.
Att nagon med psykosocial, pedagogisk och dovblindspecifik kompe-
tens finns med familjen vid beskedet om diagnosen, gér det mojligt att
folja upp och fortsatta diskussionen kring vad detta besked far for kon-
sekvenser for familjen, saval kanslomassiga som praktiska. De flesta
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foraldrar vi traffat menar att ju tidigare man far kunskaper om sitt barns
funktionshinder desto battre. Samtidigt vet vi att med sddana besked
foljer naturliga kanslor av sorg, hopploshet och en kdnslaav attinte veta
vad man ska gora. Eftersom det idag ar mdjligt att stalla manga diag-
noser mycket tidigt i ett barns liv, ibland redan under de forsta dygnen,
ar det an viktigare att familjen erbjuds kanslomassigt stod och tidigt
far mojlighet att diskutera naturliga samspelsstrategier. Det racker inte
heller med att informera foraldrarna. En familj ar ingen isolerad 6 utan
omges av far och morféréldrar, syskon, vanner med flera.

Barn med ddvblindhet kan sjalva behdva nagon att prata kanslor
med, visar erfarenheter fran projektet. En egen professionell kontakt
som man kan dela tankar och kanslor med och som kan vara ett stoéd
nar det behdvs, har efterfragats av nagra barn. Att fa prata med nagon
som kan hjalpa en att skilja ut vilka problem som kan vara generella
for &ldern och vilka problem som har med funktionshindret att gora ar
angelaget, inte minst for identitetsutvecklingen och sjalvbilden. Det ar
ocksa viktigt att fa kunskaper om sitt funktionshinder successivt un-
der uppvaxten, séa att barnet far en realistisk forestallning om det egna
funktionshindret och kan utveckla bra strategier i forhallande till den om-
givning barnet lever i. Barns inflytande och delaktighet markeras ocksa
tydligt genom FN:s barnkonvention (Forenta Nationerna, 1989).

Det tidiga samspelet mellan féraldrar och barn handlar om ett grund-
laggande behov av att kunna motas och dela erfarenheter och upplevel-
ser pa olika satt. Detta samspel sker i huvudsak med hjalp av de bada
fiarrsinnena, synen och horseln, och for det mesta sker den utveck-
lingen av sig sjalv, utan nagon inblandning fran professionella. Det ar
framfor allt med dessa sinnen man lar sig att orientera sig i och kom-
municera med omvarlden. Nar det handlar om ett barn med medfédd
dovblindhet méaste uppmarksamheten delas pa andra satt. Det garinte
av sig sjalvt, det sker inte instinktivt, utan det kravs medvetna strate-
gier for att kunna orientera sig, utveckla samspel och etablera kom-
munikation. Arbetssattet maste vara flexibelt och individuellt eftersom
forutsattningarna varierar fran barn till barn. Vad som ar majligt gar ofta
inte att avgora forran man har provat olika strategier. | vissa fall handlar
det om att lara kdnna omvarlden och att utveckla samspel, kommmuni-
kation och sprak med hjalp av det taktila sinnet, lukten och smaken. |
andra fall finns det kanske syn- och/eller horselrester som kan vara an-
vandbara i kommunikationsutvecklingen. Den kognitiva forméagan hos
barnet paverkar ocksa valet av strategier, liksom maojligheten att kunna
fa cochlea implantat (Cl) och andra hjalpmedel.
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Detta arbete gors bast pa barnets arenor, till en borjan i den nara miljon
i hemmet tillsammans med familjen. Senare nar forskola, skola och
fritidsverksamhet blir en del av barnets vardag ar det viktigt att perso-
nalen som finns runt barnet har kompetens att mota barnet dar han
eller hon befinner sig i sin kommunikativa utveckling. Detta beskrivs
i litteraturen som kompetenta partners (Nafstad och Radbroe, 1999).
Metoder for att arbeta med samspel och kommmunikation i samband
med medfodd dovblindhet finns val dokumenterade i de nordiska lan-
derna och de senaste arens forskning pa omradet har fatt stor inter
nationell uppmarksamhet. Det finns ocksa professionella natverk for
det pedagogiska arbetet, saval inom landet som mellan de nordiska
landerna.

Om barnet drabbas av eller utvecklar dévblindhet senare ilivet, efter
det att spraket ar etablerat, handlar det delvis om andra habiliteringsin-
satser. Avgorande for valet av metoder och strategier arom det ar syn-
eller horselskadan som ar det priméra funktionshindret. Har barnet ut-
vecklat ett talat sprak eller teckensprak? En annan faktor av avgorande
betydelse ar om barnet drabbats av ddvblindhet hastigt eller om det
ar en progredierande dovblindhet, det vill saga att horsel och/eller syn
forsamras successivt. Om synskadan progredierar kan det handla om
att lara barnet att 6verga till att ta emot teckenspraket taktilt med han-
derna, istéllet fér som tidigare, visuellt med hjalp av synen. Om det ar
ett barn med ett talat sprak som forsta sprék ar det en stor fordel om
barnet kan lara teckensprak medan man har nytta av synen for inlar
ningen. Prognosen blir darfor viktig for att kunna beddma och prioritera
vilka insatser som behovs och i vilken ordning. Det kravs medvetna
strategier for att kunna utveckla samspel och etablera kommunikation.
Arbetssattet maste vara individuellt eftersom forutsattningarna varierar
fran barn till barn. Det gar att kommunicera pa flera satt och det beho-
ver foraldrarna fa kunskap om. Vad som ar bast ar individuellt och for
aldrar, syskon och andra narstaende behdver fa hjalp med att utveckla
samspel och kommunikation med just sitt barn.

Det finns en stor medvetenhet inom féraldragruppen om de doku-
menterade erfarenheterna kring samspel och kommunikation som ut-
vecklats inom ddévblindomradet i Norden, men & upplever att de fatt
ta del av dessa kunskaper i det konkreta habiliteringsarbetet. Pa de
arliga nationella foraldrautbildningarna har forskare och pedagoger fo-
relast om framgangarna inom omradet samspel och kommunikation,
men i det egna landstinget har man inte kunnat tillgodose behoven
menar foréldrarna.
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Manga foraldrar har gett uttryck for kdnslor av stress, att inte racka
till och att inte hinna med. Da kan stodet besta i att man diskuterar
och sorterar vad man for tillfallet kan valja bort, eller atminstone lagga
at sidan darfor att annat maste prioriteras. Stodet till familjen méaste
bygga pa det enskilda barnets och familjens aktuella behov och ta sin
utgangspunkt i just deras vardag. Att i vardagen mota professionella
som har kunskaper om dovblindhet, var nagot som de flesta foraldrar vi
intervjuat hade saknat. Stodet kan besta iatt tillsammans med familjen
diskutera och prova olika strategier i vardagslivet. Det kan handla om
att prova ut och trana att anvanda olika syn- och horselhjalpmedel och
diskutera olika anpassningar av de miljoer dar barnet vistas. Stddet kan
ockséd innebéra att man tranar barnet i att orientera sig i sin omgivning
eller utvecklar alternativa strategier for att kunna lasa och skriva. Dessa
habiliteringsinsatser behdver ofta ske i samverkan mellan olika verk-
samheter som till exempel den lokala syn- respektive horcentralen,
forskolan eller skolan. For manga barn med dovblindhet ar datorn ett
bra hjalpmedel, bade for skolarbetet men ocksa for privat bruk. Datorn
har manga anvandningsomraden och oppnar tidigt nya mojligheter till
kommunikation med andra manniskor.

Foraldrar uttrycker ett starkt behov av att f& stdd och kunskaper fran
professionella som vet vad det handlar om och som har en specifik
kompetens om funktionshindret dévblindhet. Den professionella varl-
den som barnet och féraldrarna moéter i kommuner och landsting sak-
nar dock oftast dessa kunskaper menar foraldrarna. Detta far till foljd
att foraldrarna kanner sig osakra pa om deras barn verkligen far de
basta habiliteringsinsatserna och darfor soker de ofta sjalva efter kun-
skaper och aktorer som kanske skulle kunna erbjuda andra och béttre
I6sningar. Ibland med konsekvensen att det professionella natverket
Okar ytterligare.

Omgivningen — natverksarbete och koordination

Enkartlaggning av familjens natverk ger en bild av barnets och familjens
relationer och hur dessa upplevs, vilket ger ett underlag for att kunna
starka den kommunikativa utvecklingen och darmed relationerna kring
barnet. Det ar viktigt att det finns goda forutsattningar fér samspel och
kommunikation, inte bara nar barnet ar med sin familj, utan samma
forutsattningar bor galla aven pa forskolan, i skolan, pa fritids, i kort-
tidsboendet etc. Vilka personer finns runt barnet? Pa vilka olika arenor
befinner sig barnet? Hur ser miljéerna ut? Vilka anpassningar behover
goras? Vad behover syskon, dvriga slaktingar, personal och andra som
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finns i barnets vardag fa for information och kunskaper for att kunna
kommunicera och interagera med barnet? Att kartlagga vilka olika are-
nor barnet befinner sig pa och hur barnets omgivning ser ut i syfte att
kartlagga mojligheter och hinder for utveckling, ar en viktig dimension
av kartlaggningen.

( Egna fritidsaktiviteter )

( Stodfamiljen

Familjen

Barnets
arenor

Forskolan EIevhemmet)

S
CGruppbostaden) ( Fritids )

Figur 5. Exempel pé barnets/ungdomens arenor i vardagen

Det ingick i de individuella intervjuerna och fokusgrupperna att fa kun-
skap om foraldrars upplevelser av natverk, saval det personliga som
det professionella, samhallets natverk. Vi har tidigare i det har kapitlet
belyst hur familjens natverk foérandras. Under projektet har det tydligt
visat sig att familjer som har barn med dévblindhet ofta har manga olika
myndighetskontakter. Det ar ocksa uppenbart att det saknas samord-
ning av resurser liksom samarbete och samsyn myndigheter emellan.
Néatverk mellan de professionella som arbetar kring barnet och familjen
saknas i de flesta fall. Foraldrarnas uppfattning ar att det rader brist
pa kunskaper bland professionella om varandras verksamheter. ldag
vilar ofta samordningsansvaret pa foraldrarna och det blir de som far
ta ansvaret for att dverfora information om barnets funktionshinder till
olika myndigheter och till enskilda professionella som finns i familjens
natverk. Det ar darfor viktigt att de dovblindspecifika insatserna koordi-
neras med familjen och 6vriga aktorer runt barnet. Det ar ocksa viktigt
att det professionella natverket gors tydligt sa att man som foralder vet
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vem i samhallet som har ansvar for olika insatser. Viktiga aspekter som
foraldrarna lyfter fram som onskemal nar det galler samordning, ar att
familjens och barnets behov betraktas med en helhetssyn och utifran
ett livsperspektiv. Det ar viktigt menar man, att professionella beaktar
familjens hela situation och att det finns en langsiktighet i planeringen
av habiliteringen. Kunskapen om familjens natverk ar ett verktyg for att
kunna prioritera och planera olika insatser. Det utgor ocksa grund for
natverksbyggande arbete och samordning av resurser.

Studie- och Kommun (ledsagning, || Forsakrings- Nationellt

yrkesvagledning assistans etc) kassa kunskapscenter
Gymnasieskola Tolk- Barn- och
i Orebro central )| ungdomspsykiatri
Dévblind- CCI-team) CHércentral)
team

RC Dov och Barn-

Dévblind habiioring ("FspB ) (osu )

Foraldraradet Kontaktforaldrar
Olika

medicinska

CRC Syn) CSIT—regionaIt) [ Resurscenter ] CN—UD) specialister

Mo Gard AB

Figur 6. Exempel pa professionella och dvriga aktdrer, direkta och
indirekta, fr barn/ungdomar och familjer.

Ett exempel pa ett natverk som bildats under projektet ar vart regio-
nala natverk kring skanska skolbarn med dévblindhet. Det bestar av
representanter for Specialpedagogiska institutet, Ostervangsskolan
—specialskolan fér déva barn, Silviaskolan for horselskadade barn, Riks-
gymnasiet for horselskadade och dova ungdomar (RGD/RGH), FSDB:s
foraldrarad, Dovblind Ungdom samt representanter for Region Skanes
doévblindteam. Natverket initierades under projektet i syfte att sam-
ordnaresurserna och utveckla ett battre samarbete kring skolbarn med
dovblindhet. For barnet med dovblindhet ar det mycket energikravande
att féljamediundervisningssituationeni skolan och att kunna folja med
i leken med andra barn. Att kunna félja lararens och de andra barnens
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kommunikation ar kradvande nar syn och horsel inte fungerar optimalt.
For att det ska kunna fungera sa bra som mojligt kravs det kunskaper,
bade om konsekvenserna av att leva med dovblindhet och kunskaper
om hur man ska kunna géra miljon tillganglig pa olika satt. Natverket
har traffats for att diskutera mer generella behov, vara olika uppdrag och
roller samt policyfragor nar det géller skolbarn med dovblindhet. Vi har
ocksa samarbetat konkret kring enskilda barn, i syfte att samordna och
planera insatserna kring familjen och att ge information och kunskaper
till barnets omgivning. For narvarande planerar natverket former for att
samla barnen till aktiviteter i grupp.

Att dela erfarenheter med andra

Mojlighet att traffa andra och fa dela erfarenheterna av att leva med
dovblindhet, ar ett mycket viktigt stdd, bade for barnen och for for
aldrarna. Att tillsammans med andra barn med dévblindhet fa utbyta
erfarenheter och ha gemensamma aktiviteter av olika slag, ar ett vik-
tigt inslag i habiliteringsprocessen. Speciellt viktigt bor det vara for de
individualintegrerade barnen, vars sociala situation beskrivits som be-
svarligare med utanforskap och brist pa jamnariga kompisar. Dévblind
Ungdom (DBU) har en viktig funktion att fylla. Dar far barnen mdjlighet
att identifiera sig med andra och kompisrelationer kan etableras. Un-
der en period arrangerade specialskolornas Kunskapscenter speciella
lager for barn och ungdomar med dévblindhet, men nar deras uppdrag
forandrades upphorde lagerverksamheten. Nu har Specialskolemyn-
digheten bdrjat samla elever med syn- och horselskada/ddvblindhet till
arliga nationella traffarigen, men det galler tyvarr endast de elever som
gér i de statliga specialskolorna. For de individualintegrerade eleverna
saknas denna mojlighet, varfor motsvarande verksamhet bor etableras
pa hemmaplan, alternativt i samverkan med Specialskolemyndigheten
for att bredda malgruppen.

For méanga foraldrar vimott har den arliga fordldrautbildningen betytt
mycket. Dar deltar bade nya foraldrar och foraldrar som idag har vuxna
barn. Man behdver varandra i olika faser av livet, inte bara nar man har
fatt vetskapen om barnets funktionshinder, menar foraldrarna. Den ar
liga foraldrautbildningen hélls pa Almasa kursgard utanfér Stockholm
under en helg varje host och arrangeras av FSDB:s foraldrarad, Speci-
alpedagogiska institutet, Specialskolemyndigheten och Resurscenter
Mo Géardisamarbete. Andraarrangemang som foraldrarna tar upp som
viktiga ar de mamma- respektive pappatraffar som FSDB:s foraldrarad
arrangerar, temakonferenser mm. Nagra foraldrarinom féreningen har
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ocksa en speciell uppgift att vara kontaktforaldrar. Tanken ar att foraldrar
som far beskedet att de har ett barn med dovblindhet eller som har ett
barn med en diagnos som kommer att leda till dovblindhet, ska kunna
fa kontakt med en kontaktforalder. Rollen ar att ge stdd, dela med sig
av sina erfarenheter och kunna ge information om vart man kan vanda
sig med olika fragor.

Mojligheter for far och morforaldrar, syskon, andra slaktingar och
vanner runt ett enskilt barn att fa traffas och fa kunskaper om barnets
funktionshinder, efterfragas ocksa. Man uttrycker ett behov av att fa
information, men ocksa av att fa diskutera tillsammmans hur man bast
ska kunna vara ett stdd, nu och i framtiden. Manga foraldrar efterfragar
ocksa majligheten att fa traffa vuxna personer med dovblindhet. Man
menar att det ar viktigt med vuxna forebilder. Det inger hopp och man
har manga tankar och funderingar infor framtiden som man vill disku-
tera tillsammans med vuxna personer med dévblindhet.

En viktig uppgift ar att skapa former for erfarenhetsutbyte. Det kan
ske genom olika former av gruppverksamhet som exempelvis forald-
ratraffar, traffar for barn med dovblindhet, syskontraffar, babycafé, nat-
verkstraffar kring enskilda barn och temadiskussioner.

Information och kunskapsoverforing

De flesta foraldrar vimott ar verens om att samtliga i barnets/familjens
natverk, bade det personliga och det professionella, behdver kunskaper
om dovblindhet. Familjen, barn, foraldrar, syskon ska ha kunskaper.
Far och morforaldrar och andra nara familjen behéver kunskaper for att
kunna mota familjens behov och vara ett gott stéd nar det behovs, en
ovarderlig resurs menar manga foréldrar. Ett satt kan vara att anordna
natverkstraffar kring det enskilda barnet dar de narstaende bade far
information men ocksa ges mojligheter att diskutera. Detta for att fa
en djupare forstaelse for och kunskaper om barnets funktionshinder
och speciella behov.

Det ar ocksa viktigt att barnet med dovblindhet successivt far allt-
mer kunskaper om sitt funktionshinder for att kunna 6ka medveten-
heten om konsekvenserna av det i olika situationer. Det 6kar barnets
mojligheter att hitta adekvata strategier och utveckla en flexibilitet i sitt
forhallningssatt gentemot omgivningen. Djupare kunskaper ar ocksa
viktigt for att fa kontroll Gver sin vardag och sin livssituation, ett viktigt
led i empowerment-processen.

De professionella som familjen méter i olika sammanhang behéver
kunskaper om dovblindhet for att kunna fatta beslut pa riktiga grunder
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och for att kunna bemdta familjen med kompetens, respekt och for
staelse, menar foraldrarna. Det kan, for att ndmna ett par exempel,
handla om handlaggare, assistenter, ledsagare och andra tjansteman
pa kommunal niva, personal i forskola/skola/fritids och habiliterings-
personal inom landstinget. Det kan dels handla om kunskaper pa indi-
vidniva kring ett enskilt barn, men det behdvs ocksa en generell kun-
skapsutveckling kring barn med dovblindhet. | kunskapsférmedlingen
till andra professionella har ett dovblindteam en viktig uppgift att fylla.
Sammantaget ar det dock flera aktorer som har ansvar for kunskaps-
formedling, saval pa nationell som pa nordisk niva.

SAMMANFATTNING

Att vara foralder till ett barn med dovblindhet, ar att vara en vanlig
foralder men under ovanliga omstandigheter. Nar man lever med ett
barn med dévblindhet forandras livet, ibland pa ett mycket dramatiskt
satt. Det handlar om stora aterkommande livsomstallningar, bade
kanslomassiga och praktiska. Familjer som far ett barn som fods med
doévblindhet eller har ett barn som utvecklar dovblindhet under barndo-
men, onskar stdd och habilitering éver tid fran professionella som har
specifika kunskaper om doévblindhet och kompetens att kommunicera
med hjalp av de olika metoder som barn med dovblindhet ar i behov
av. Komplexiteten och den relativt ovanliga forekomsten av funktions-
hindret, med kunskapsbrister som foljd, ar ett genomgaende tema i
moten med foraldrar liksom bristen pa samordning, samarbete och
samsyn mellan professionella. Familjer som har barn med dévblindhet
ar en mycket heterogen grupp med stor variation nar det handlar om
behov av stdd och habilitering. Trots det kan man urskilja nagra standigt
aterkommande teman i samtal med foraldrar och som blivit vagledande
for arbetet med barn och familjer i Region Skénes Dévblindteam.

e Ett mal med habiliteringen bor vara att starka foraldrar och ovrigt
natverk sa att de far strategier att hantera den nya situationen kans-
lomassigt och kunskaper att forsta konsekvenserna av funktions-
hindret i olika situationer i vardagen.

e Det ar viktigt att barnet, familjen och de olika aktérerna samarbetar
kring en langsiktig habiliteringsplanering med en tydlig ansvarfor
delning.

78



Detbehdvs samordning, samarbete, samsyn och en tydligansvars-
fordelning mellan professionella.

Arbetet med att utveckla samspel och kommunikation kraver med-
vetna strategier samt tidiga, kontinuerliga och tata insatser.

Olika former av erfarenhetsutbyte, saval for barn som for foraldrar
och andra narstaende behover utvecklas.

Kunskaper, bade specifikt kring det enskilda barnet och mer gene-
rellt om dovblindhet, behover saval barnet, familjen och det nara
personliga natverket som det professionella natverket.

Information och stdd till barnet, familjen och det nara natverket be-
hovs for att starka relationerna, for att narstdende ska kunna vara
ett gott stdd och for att starka empowerment-processen.

For ett battre bemotande fran professionella i samhallet behdvs det
Okade kunskaper om dovblindhet och dovblindhetens konsekven-
ser i vardagslivet.
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UNGDOMSAREN (13-25 AR)

"Forr kunde jag flirta och blinka at killarna nar
jag var pa disko. Det funkar inte langre, jag ser
inte om de ar intresserade!”

(Linn 21 ar)
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UPPLEVELSER AV ATT DRABBAS
OCH LEVA MED DOVBLINDHET

Filip 18 ar

" Jagar 18 4roch laser livsmedelsprogrammet i Orebro vid Riksgym-
nasiet for dova (RGD). Redan nér jag var i ettarsaldern upptéckte de
att jag var dov. Mamma och pappa hade anat det for jag reagerade
inte pd starka ljud. Synnedséttningen daremot upptacktes inte forrén
| fiarde klass. Da konstaterades det att jag hade Ushers syndrom.
Sjalv tyckte jag inte att det var sa farligt da, men mina foréldrar
upplevde det vérre och vad jag minns sa krisade mamma rejélt.
Mina foréldrar har alltid varit oroliga éver hur det skall ga fér mig i
framtiden. N&rjag gick i grundskolan var jag med pa nagra olika lager
tillsammans med andra déva och synskadade elever. Det var ganska
kul. Man fick trdffa andra och vi fick ldra oss en massa kring syn och
hérsel. Vi var ganska méanga fran hela landet. Jag minns att vi fick
prova pa att ga ute med kdpp sent pa kvallen nar det var morkt ute.
Sen blev det forstas mycket lek ocksa och snack om allt magyjligt. Men
ibland tycker jag att det blir for mycket fokus pa min synskada och
det ar bade trist och jobbigt. En gang, jag tror jag var 14 ar, ville en
synpedagog bodrja ldra mig att anvanda vit kdpp. Vad skulle jag med
den till, jag ar ju inte blind! Jag ar dév och umgas bara med mina
dova kompisar och vad skulle de tro om jag hade en vit kapp.

Innan flytten till gymnasiet i Orebro hade mina féraldrar mycket
kontakt med kommunen och andra kring vilket stod de tyckte att jag
behovde nér jag skulle flytta hemifran. De var verkligen bekymrade
och oroliga infér min flytt. De funderade faktiskt allvarligt pa om hela
var familj skulle flytta till Orebro. Framfér allt mamma trodde aldrig
att jag skulle klara mig utan deras stod, men sa ar ju foréldrar. Det
mesta har faktiskt fungerat valdigt bra. Visst har jag haft ldrare och
annan personal som inte har forstatt att jag ser daligt, men jag har
haft lite kontakt med dévblindsamordnaren pa RGD. Han har fixat
sd att jJag har fatt en del hjalomedel. Men for évrigt har jag klarat det
mesta pa egen hand eller med hjélp av kompisar. Jag vet att mamma



och pappa blir oroliga nar jag inte anvander fardtjanst nar jag ska
nagonstans pa kvallen. Men jag vill ju vara som alla andra och dka
buss, eller ocksa far jag hjélp av nagon kompis hem fran bion eller
diskot. Det ordnar sig alltid pa nagot vis, hem kommer man alltid!
Jag har ganska manga kompisar héar i Orebro. Vi umgas mycket pa
fritiden men fotboll och innebandy och sadana bollspel funkar inte
for mig. Jag missar passningarna och hédnger inte med utan kanner
mig bara dum och klumpig. Annars fungerar det mesta bra hér. Jag
tycker forstas att lararna saknar kunskap kring t.ex. synhjalomedel
och hur man ska fixa det for mig sa att undervisningen fungerar. En
del lektioner ar ok men andra kunde man lika garna vara utan. Det
hénger mycket pa ldraren. Jag har lite olika hjalomedel men det ar
inte manga pa skolan som vet hur de skall anvandas eller hur de
fungerar och det kan vara irriterande ibland.

Pa sista tiden har jag faktiskt borjat fundera kring framtiden och
om restaurangbranschen verkligen &r rétt for mig. Efter tva prak-
tikveckor pa en restaurang med bara hérande personal blev jag
mycket tveksam. Miljon i restaurangen var dalig och jag var helt slut
néar jag kom hem. De forsokte vara justa mot mig, men hur jag &n
koncentrerade mig sa hdngde jag inte med riktigt. Missade nog en
hel del information ocksa ar jag radd. Jag har allvarligt bérjat fundera
pa att byta program men jag vet inte, jag har inte direkt nagon att
prata med om vad som &r bést for mig. Hur ska man veta vad man
kan bli och vad man passar till?”

Livsomstallning, kommunikation och identitetsutveckling

Filips beréattelse ar ganska typisk for de ungdomar med dévblindhet vi
mott under projektet och som har Ushers syndrom. Han ar dév sedan
fodseln och har en synskada som gor att hans synfunktion blir allt sémre
med aren. Han har stora problem med morkerseendet, synfaltet blir
allt mer begransat, han ar blandningskanslig och har problem med
balansen, speciellt nar det ar morkt.

Den sprakliga och kulturella identiteten hos ungdomarna med ddv-
blindhet varierar. Som primart dov tillhor man en spraklig minoritet i
samhallet och for de flesta tycks det vara viktigt att forsoka behalla sin
teckensprakiga omgivning. Om horselnedsattning ar det primara funk-
tionshindret behaller man ofta forméagan att tala sjalv, men man kan
langre fram i livet behdva komplettera med andra strategier for att pa
basta satt kunna kommunicera.
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Ungdomsaéren ar en period da man soker identifikation med andra likar,
man soker tillhdrighet i1 en grupp och man vill under inga omstandig-
heter vara annorlunda eller avvikande. Alla barn och ungdomar skapar
sinidentitet i samspel med sin omgivning, oavsett om man ar hérande
eller haren syn-och horselskada/dovblindhet. Grupptillhorighet, klader,
musik, sprak, etc. blir viktiga ingredienser i sdkandet efter en identitet.
De ungdomar vi har métt under projektet som har teckenspraket som
sitt forsta sprak, kanner ofta en stark identifikation med andra ddva.
Det gemensamma spraket och den tydliga identifikationen inom dov-
gruppen ar sannolikt viktiga orsaker till att ungdomarna haller ihop och
kanner samhaorighet. Detta bekraftas ocksa av Nordeng (1993) som tar
upp en rad psykosociala aspekterisamband med Ushers syndrom hos
barn och ungdomar i Norge.

“Man kan ju inte riktigt vélja att snacka med vem som helst. Det
funkar inte sa bra ndr man ar dov. D& &r det ldttare med kompisarna
i skolan for de &r ju ocksa déva.”

P& gymnasieti Orebro gar de déva eleverna for sig och de hérselskadade
eleverna for sig. De horselskadade ungdomarna har ofta talsprak som
sitt forsta sprak, men manga av dem beharskar teckenspréak i olika grad.
Bland de ungdomarna har vi inte kunnat se samma starka kansla av
grupptillhérighet. En ung man beskrev hur en del ar mer med hoérande
kompisar, andra umgas mer med dem som ocksé ar horselskadade och
vissa umgas mest de ddva ungdomarna pa fritiden. Vi har dock traffat
for fa under projektet for att kunna ha nagon klar uppfattning.

“Jag ar mycket med dova kompisar pa fritiden dven om jag sjalv ser
mig som horselskadad och gér pa RGH. Det ar skont att teckna och
Slippa prata ibland.”

De barn och ungdomar vi métt dar synnedsattningen ar den primara
funktionsnedsattningen gar oftast integrerade i en vanlig skola, eller
som i nagra fall, i horselklasser. Dar har vi inte heller tillrackligt med
underlag for att kunna uttala oss om deras kansla av grupptillhdrighet
och identifikation, men flera foraldrar upplever att deras barn har svart
att klara det sociala samspelet t.ex. rasterna i skolan och foraldrarna
beskriver att de blir ensamma.

Av de ungdomar med kombinerad syn- och horselnedsattning/dov-
blindhet som vi traffat under projektet ar det ingen som identifierar sig
som dovblind. Detta har troligen sin forklaring i att ungdomarna oftast
har ett primart och ett sekundart funktionshinder, dar det sekundara
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funktionshindret fortfarande ar mindre patagligt. Man sager att man
ar dov med synskada eller att man har en kombinerad syn- och horsel-
skada. Det ar i den har aldern som identiteten ska etableras, man ska
finna en grupptillhérighet och kdnsrollen ska utformas. Detta kan bara
ske i samspel med andra. Det ar ocksa i den har dldern som en del av
ungdomarna med ddvblindhet, de som har Ushers syndrom, upple-
ver att synproblemen blir alltmer patagliga. Nordeng (1993) beskriver
ocksa att omgivningens krav och forvantningar pa den unge tenderar
att sjunka nar synnedsattningen blir pataglig, vilket i sin tur kan paverka
den unges sjalvbild och f& konsekvenser for det framtida vuxenlivet.
De allra flesta vi traffat verkar skjuta tankarna kring sitt funktionshinder
pa framtiden, vilket vi har funnit skapar en stor oro hos en del foraldrar.
Men vi har ocksa mott ungdomar som upplever att de mar daligt och
behover stdd i arbetet med att hitta sig sjalva, sitt forhallande till sitt
funktionshinder och sin omgivning. Att det ar viktigt med vuxenkon-
takter i den har aldern och att fa naturliga mojligheter att fa stodsamtal
nar man behover det, bekraftas av Nordeng (1993).

"Det &r battre att vara 6ppen och berétta att man ar horselskadad
och synskadad annars kanske folk tycker man beter sig konstigt.
Jag kanner att jag behdver ndgon som jag kan prata med om mitt
handikapp.”

Vi har under projekttiden aven mott ungdomar dar syn- och horsel-
nedsattningen ar en del av ett mer komplext funktionshinder. Nagra
av dessa ungdomar har idag ingen fungerande kommunikation. Vi har
moOtt unga som aldrig har getts majlighet till kvalificerat stod for att
kunna utveckla samspel och kommunikation. Sannolikt har det saknats
kunskaper om dessa barns specifika behov och utvecklingsmajligheter
under deras uppvaxt, med stora brister i dessa ungdomars samspels-
och kommunikationskompetens som foljd. Det gor det svart att eta-
blera relationer och kunna identifiera sig med andra ungdomar med
liknade funktionshinder. Mot bakgrund av vad Nordeng (1993) skriver
ar risken i sadana fall stor att funktionshindret blir det centrala och
dominerande i den unges sjalvbild.

Familj och kompisar

Under barndomen ar det foraldrarna som har huvudrollen i barnets
liv och under ungdomsperioden blir ggemenskapen med kompisar allt
viktigare. Detta galler forstas i lika hdg grad for ungdomar med dov-
blindhet. Déva ungdomar som Filip, har oftast ett stort kontaktnat av
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kompisar. Manga kommer fran samma grundskola, de flesta gar pa
samma gymnasieskola i Orebro och det gemensamma spraket, teck-
enspraket, forenar och haller samman beskriver nagra vi mott under
projektet.

”| bérjan nér jag kom till Orebro var det helt snurrigt fér mig. Jag
kunde bara ga ut pa stan och tréffa hur manga som helst.”

Men vi har ocksa mott ungdomar och foraldrar som beskrivit hur kon-
taktnatet blivit glesare med aren. Det finns troligen flera orsaker till
detta, men en allt mer progredierande synnedsattning kan skapa osa-
kerhet i vissa situationer t.ex. nar det ar morkt, har flera beskrivit. Att
kunna delta i fritidsaktiviteter pa lika villkor kan ockséa bli svarare nar
synen forsamras har nagra gett uttryck for.

“"Ensamheten har blivit varre sedan jag borjade gymnasiet. Alla an-
dra gér pa disko och umgés ute pa stan men jag har svart att hanga
pa nar det &r morkt ute.”

Ungdomar som har en integrerad skolgang tycks ha en mer komplice-
rad situation nar det galler kontakten med kompisar och skolkamrater.
Speciellt tydligt har vi kunnat se det hos barn och ungdomar déar syn-
nedsattningen ar den primara funktionsnedséattningen och av sadan
grad att man har svart att orientera sig fritt och sjalvstandigt. Foraldrar
och skolpersonal har beréattat att de barn, som pé grund av sitt funk-
tionshinder méaste ha assistentiskolan, riskerar att hamna utanfor leken
och den sociala gemenskapen. De kan inte hanga pa nar kompisarna
sticker ut pa rasten och de har svart att ta initiativ till kontakt. Det subtila
samspelet som sker i klassrummet strax fore rasten, nar man kom-
mer dverens om vem man ska vara med och vad man ska gora, ar latt
att missa for eleven med dovblindhet. En del foraldrar vi mott under
projektet ar bekymrade dver att deras barn saknar kompisrelationer i
skolan och pa fritiden och att deras sociala umgange i allt for hog grad
bestar av vuxna. For en del barn som gér i skolan langt fran hemmet,
blir skoldagarna ofta langa. Det gor att det blir svart att hinna och orka
med fritidsaktiviteter och umgange pa hemmaplan.

“Han klarar inte av att delta pa lika villkor i bollspel och olika aktiviteter
ldngre. Da trottnar de andra och fortsatter utan Erik och vi upplever
att han hamnar i utkanten av kamratflocken.”

“Jag har inte lika manga kompisar langre. Det har blivit for jobbigt
att flja med i deras tempo nu nédr min syn blivit sémre.”
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| vissa avseenden kan relationen till den egna familjen se annorlunda
ut for ungdomar med dévblindhet, jamfért med andra ungdomar. Den
storsta skillnaden, som vi har kunnat se i projektet, handlar om famil-
jens kommunikationssituation. Filip och hans kompisar pad gymnasiet
i Orebro, som ocksa ar dova, har teckensprak som sitt forsta sprak,
medan deras familjemedlemmar oftast har ett talat sprék som sitt
forsta sprak. Vi har mott familjer dar foraldrar och ungdomar endast
har en mycket ytlig kommunikation med varandra pa grund av att for
aldrarna inte beharskar kommmunikation pa teckensprak. En ung kvinna
berattade att det fungerade battre att prata kanslor med sina foraldrar
via datorn an nar de hade direktkontakt. Direktkontakten upplevde
hon som alltfor ytlig medan den skrivna kornmunikationen via datorn
kandes mer jamlik. Flera vuxna och aldre personer med dovblindhet
har berattat om hur bristande kommunikation med foraldrar och andra
slaktingar under uppvaxten, har paverkat relationerna negativt. | andra
fall har vi mott det motsatta forhallandet, att kommunikationen mel-
lan ungdomar och foraldrar fungerar mycket bra och man har hittat
strategier for att klara kommmunikationen. De foraldrar vi métt under
projektet ar mycket engagerade i sina barns och ungdomars liv. De
har stor kunskap om sitt barns funktionshinder och manga deltar och
ar aktiva i foraldratraffar, teckensprakskurser etc. Men manga av dem
uttrycker oro for framtiden och en del av den oron handlar om radslan
for att deras ungdomar ska fa svart att etablera och kunna halla kvar
nara relationer, med ensamhet som foljd. Vi har kunnat se ett glapp
mellan foraldrarnas oro och ungdomarnas upplevelser av att ha manga
kompisar och inte bekymra sig sa mycket om det har och nu.

“"Det goront att se blicken néar vi ar pa fest och han inte hanger med.
Ibland kan han sdga, vad roligt ni har, vad skrattar ni 4t?”

“An idag, efter alla dessa &r, har jag svért att sétta mig in i vad det
kommer att innebara for Nina i framtiden. Det kdnns svart.”

Saval ungdomar som foraldrar har lyft fram vikten av att fa traffa andra
ungdomar med samma funktionshinder. For manga ar det i just dessa
sammanhang man finner kompisar, gemenskap och nagon som man
kan prata med om sitt funktionshinder. Flera ungdomar berattar i posi-
tiva ordalag om att de deltagit pa olika typer av lager. Syftet med dessa
lager har varit att f& kunskap kring sitt eget funktionshinder men ockséa
att traffa andra unga i samma situation. Idag finns en liknande verksam-
het som Specialskolemyndigheten (SPM) ar initiativtagare till. Dovblind
Ungdom (DBU) ar en annan aktdr som har en mycket viktig roll att fylla
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for ungdomar med ddvblindhet. De arrangerar regelbundet ungdoms-
traffar och lagerverksamhet for barn och ungdomar i olika aldrar.

“Vivar ganska manga fran hela landet. Jag minns att vi fick prova pé
att ga ute med kapp sent pé kvallen néar det var morkt ute. Sen blev
det forstas mycket lek ocksa och snack om allt méjligt.”

“Ibland rakar man ju ut for situationer som k&nns jobbiga. Da ér det
skont att fa tréffa andra och diskutera. Man kdnner ju oftast igen
sig.”

Det professionella natverket
— habilitering, utbildning och yrkesval

For Filip och andra i hans generation som ar fédda dova eller med
en grav horselskada och har teckenspraket som sitt forsta sprak har
skolgangen varit forhallandevis given. De har gétt tioarig grundskola
I specialskolan fér déva och sedan studerar de vidare pa riksgymna-
siet for dova och hoérselskadade (RGD/RGH) i Orebro. De ungdomar
som har en mattligare horselnedséattning, en synnedsattning eller en
kombinerad syn- och hérselnedsattning gar oftast individualintegre-
rade i hemkommunens skolor. Vi har i projektet aven traffat ungdomar
som studerat vid Silviaskolan i Hassleholm, en grundskola for barn och
ungdomar med horselnedsattning. De ungdomarna med kombinerad
syn- och hdrselnedsattning vi mott under projektet, har antingen valt
gymnasieutbildning pa hemorten eller pa Riksgymnasiet for horselska-
dade i Orebro (RGH). Dessutom har vi haft kontakt med ungdomar med
syn- och horselnedsattning/dovblindhet som har ytterligare funktions-
nedsattningar och som studerar pa grund- och gymnasiesarskola.

“Jag har allvarligt borjat fundera pa att byta program men jag vet
inte, jJag har inte direkt nagon att prata med om vad som ar bast for
mig. Hur ska man veta vad man kan bli och vad man passar till?”

Gymnasievalet ar ett svart val for alla ungdomar, men om man har en
kombinerad syn- och horselskada/ddvblindhet star man ockséa infor
valet om man ska ga integrerad i en gymnasieskola pa hemorten eller
flytta till riksgymnasiet i Orebro. Det handlar om att ta stallning till om
man ska valja ett teoretiskt program som grund for fortsatta studier
eller ett yrkesinriktat program om man inte vill fortsatta att utbilda sig
efter gymnasiet. For ungdomar med dovblindhet handlar det ocksa
om i vilken grad man upplever att funktionsnedsattningen ar ett hinder
som begransar valmdjligheterna. For de barn och ungdomar som fatt
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ett cochlea implantat (Cl), vilket blir allt vanligare, ar sannolikt inte valet
att flytta till Orebro lika sjalvklart som det har varit fér ungdomarna som
ar nagot aldre.

“Min larare visste redan fran borjan att jag var synskadad ocksa.
Hon har rétt farg pa kladerna och hon fragar hela tiden om jag ser
vad hon skriver pa tavlan. For det mesta far jag allt skrivet material
pa grétt papper istéllet for vitt. Det ar lattare for mig att se.”

“Jag har lite olika hjalomedel men det &r inte manga pa skolan som
vet hur de skall anvédndas eller hur de fungerar och det kan vara ir
riterande ibland.”

Generellt tycks ungdomarna som studerar vid ndgon av specialsko-
lorna eller i sarskilda horselklasser vara mer ndjda med sin skolgang
an de individualintegrerade ungdomarna. Under gymnasieperioden i
Orebro far de ungdomar med dévblindhet som studerar vid RGD/RGH
stdd fran skolans dévblindsamordnare. Flera av dem vi pratat med
menar att de far gott stdd bade i skolan, boendet och pa fritiden, men
det kan naturligtvis aldrig ersatta foraldrarnas stod i vardagen. Foraldrar
till individualintegrerade ungdomar menar daremot att vissa skolor
inte har tillracklig kunskap om de olika funktionshindren var for sig och
framfor allt i kombination och det far konsekvenser for utformningen
av stodet till eleven. Det hander att det ar foraldrarna eller eleven sjalv
som initierar och driver processen kring att fa ratt hjalomedel i un-
dervisningssituationen, fortbildningar for skolpersonal etc. Bristande
kunskaper om dévblindhet menar fordldrar och ungdomar att det finns
aven inom specialskolan. Men till skillnad fran den kommunala sko-
lan har RGD/RGH inrattat en funktion som dévblindsamordnare, vars
uppgift ar att tillgodose ungdomarnas behov i skolan, pa boendet och
pa fritiden.

"Det mesta har faktiskt fungerat véldigt bra. Visst har jag haft larare
och annan personal som inte har forstatt att jag ser daligt, men jag
har haft kontakt med dévblindsamordnaren pa RGD. Han har fixat
sa att jag har fatt en del hjalomedel. Men for évrigt har jag klarat det
mesta pa egen hand eller med hjélp av kompisar.”

For en del ungdomar kan en syn- och horselnedsattning/dévblindhet
begransa valmdjligheterna. Valet av utbildning och yrke blir inte bara en
frdga om vad man ar intresserad av och vad man drommer om, utan
paverkas ockséa av funktionshindret.

89



e Hur mycket ska foraldrar och professionella fa lagga sig i ungdomar-
nas val?

e Ska vibara se pa nar ungdomar med dovblindhet véljer utbildningar
som leder till yrken som de sannolikt inte alls kan arbeta med?

e Hur ska en bra vagledning till unga utformas nar det galler utbild-
nings- och yrkesval?

Det arnéagra avde méanga fragor som vi diskuterat med foraldrar till ung-
domar under projektet. Nagra av de ungdomar vi mott upplever precis
som Filip, att de inte kunnat diskutera sin framtid kring fortsatta studier
och yrkesliv med nagon kunnig person. De ungdomar som tillbringar
sina gymnasiedr i Orebro harinte heller samma méjligheter som andra
ungdomar till spontana diskussioner med sina féraldrar. Om man inte
har mojlighet att diskutera och fundera tillsammans med nagon vuxen
nar man behdver det, eller inte far en studie- och yrkesvagledning som
kan vaga in funktionshindret i diskussionerna, ar risken uppenbar att
man inte har tillrackligt bra underlag da man ska gdra sina val.

“Efter halva studietiden pa hogskolan férséamrades min syn sa
mycket att jag till sist blev tvungen att hoppa av utbildningen.”

Nar man ska paborja en utbildning i en annan skolform t.ex. vid univer
sitet eller hdgskolan stélls man infor nya fragor och 6vervaganden som
man behover ta stallning till. Det kan vara rent praktiska fragor som har
med tolk, hjalpmedel, anteckningshjalp etc. att gora. Ett par ungdomar
har beskrivit for oss hur ovant det kandes att for forsta gangen i sitt liv
sjalv behova tanka ut vad man behdver for att det ska fungera och sjalv
ta ansvar for att ordna det ocksa.

“Naér jag kom till hbgskolan fick jag ordna allt sjélv. Jag var van vid
att det mesta kom av sig sjalv, antingen man ville det eller inte. Nu
hangde det pa mig om kursarna skulle fa information och vilken hjalp
jag skulle kunna ténkas behéva.”

Alla universitet och hogskolor har nagon form av handikappsamord-
nare, men det handlar ju om att sjalv kunna formulera sina behov och
hur man vill ha det for att studiesituationen ska bli sa bra som mgjligt.
Flera av de ungdomar vi mott under projektet tar upp vikten av att
omgivningen ar informerad. En del tycker att det ar svart och att det
tar emot att informera andra om sin egen situation. De upplever att
det ar svart att satta ord pa problemen och de uttrycker en radsla éver
att det ska bli fel och att de ska bli betraktade som alltfér annorlunda
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och konstiga. Andra menar att det ar nodvandigt att informera. Om
inte omgivningen forstar och kan géra miljon tillganglig, blir situationen
alltfor svar att hantera.

“Forr ville jag aldrig informera. Ville nog helst gdmma undan att jag
inte sag sa bra heller. Nu informerar jag mer och mer. Jag marker
att jag vinner pa det sjélv och det blir lugnast for de andra att veta
ocksa.”

"Det ar viktigt att man ar éppen och informerar om sig sjélv och vad
man behéver med en gang. Man maste lara sig att informera pa ett
bra sétt sa att andra forstar hur det ar, men utan att bli skrdmda sa
att de inte vagar ta kontakt sen.”

Att det ar viktigt med vuxenkontakter i den har aldern och att f& stod-
samtal nar man behdver det, bekraftas av Nordeng (1993) och det har
vi tagit upp tidigare i detta kapitel. Ett par av de unga vi har traffat har
ocksa tagit upp behovet av att ha en bra vuxenkontakt néra sig, som
man kan prata med nar man kanner att man behdéver det.

"Det ar viktigt att ha nagon som kan hjélpa en och som man kan dis-
kutera med. Vipratade mycket om sjalvkédnsla och om andras attityder
och bemadtande minns jag.”

For ungdomar med dovblindhet ar datorbaserade hjalpmedel och text-
telefon sjalvklara hjalpmedel idag. Att fa en dator ordinerad ar ingen
habiliteringsinsats som vacker negativa kanslor hos den unge vad vi
har kunnat se. Att daremot fa ett erbjudande om att lara sig lasa punkt-
skrift eller att fa en vit kapp utprovad, vacker en hel del reaktioner hos
ungdomar vi métt under projektet.

“Om detarmorkt ute ar det svart och det ar inte roligt att bli skjutsad
runt med fardtjanst om man ska ndgonstans. Jag har ju en vit kapp
men jag anvander den inte precis. .. Folk glor pa mig och det tycker
jag ar hemskt. Det kdanns som om man ar mer synskadad &n vad
man egentligen ar om man maste bdrja anvanda kappen. Oftast
brukar nagon kompis ledsaga mig till bussen.”

“Man ser ju nastan aldrig nagra yngre manniskor med vit kapp. Det
finns ju sékert manga som ser daligt men som inte vill visa det ge-
nom att anvédnda den vita kdppen. Men kanske bérjar man anvanda
den nar man blir Gldre.”

Vi har ocksa traffat ett par ungdomar som fatt cochlea implantat (Cl).
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En av dem har valt att inte anvanda sitt Cl. Hennes férhoppning var att
kunna hora lite nar det ar morkt, men hon tyckte mest att det blev job-
bigt med alla ljud. Tycker att teckenspraket fungerar i alla situationer, i
skolan, med kompisar, hemma etc. s& hon kdnde sig inte motiverad.
En ung man som vi mott under projektet har valt att anvanda sitt Cl,
aven om han tycker att han har begransad nytta av det.

“Jag hade nog for stora férvéantningar pa att kunna héra med mitt Cl
och det blev inte riktigt sa. Men jag tycker i alla fall att det fungerar
béattre med an utan. Det ger ett visst stod, speciellt nar jag umgas
med mina hérande kursare.”

Att lara sig att ldsa punktskrift for att vara forberedd for den dag man
eventuellt kommer att behdva det, ar en rehabiliteringsinsats som sal-
lan lyckas, menar flera vi traffat under projektet. Synpunkter som “jag
kommer inte att behdva det pa ldnge” eller “jag kommer inte att forlora
synen helt har ldkare sagt” ar inte ovanliga och sager nagot om att den
professionella varlden inte ar i fas med den unge eller att motivationen
hos den unge ar riktad mot nagot helt annat, som for 6gonblicket upp-
levs som mer meningsfullt.

“Jag borde anvanda min vita kdpp nér det Gar mérkt ute, men oftast
ligger den underst i vaskan och jag vill inte ta fram den.”

Framtiden — 6vergangen fran ungdom till vuxenliv

De flesta foraldrar till ungdomar vimétt kanner oro infor barnets framtid.
Barnets framtida livssituation med boende, arbete och familj ar tankar
som foraldrarna brottas med. Foraldrar till barn med dovblindhet har
uttryckt att de behdver stod nar deras barn ar pa vag in i vuxenlivet, saval
kanslomassigt stod som hjalp i kontakten med olika myndigheter.

"Foréldrar och andra anhériga behover saklig information och kéns-
lomassigt stod.”

“Vlem tar éver nér vi inte orkar ldngre? Kan inte Dévblindteamet ta
in min dotter pa kontroll varje ar, ungefar som bilprovningen, sa att
jag vet att nagon bryr sig?”

Foraldrarnas oro infor barnets framtid star inte séllan i konflikt mot ung-
domens vilja att bryta sigloss, sta pd egna ben och leva ett sjalvstandigt
liv. Detta ar helt naturligt men kan upplevas an svarare for foraldrar till
ett barn med funktionshinder. Foréldrarna till Filip hade & andra val an
attforsoka slappa taget kring sonens vardag nar han flyttade till Orebro.
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Ddva och horselskadade ungdomar som véljer att flytta till riksgymna-
sieti Orebro tar tidigare an de flesta andra ungdomar de forsta stegen
mot ett sjalvstandigt liv. Utom rackhall fran foraldrarna, 6ppnas plotsligt
en ny varld med mindre foraldrakontroll och dkat eget ansvar.

“Virlden hemma hos mamma och pappa &r sé liten. | Orebro blev
varlden plétsligt mycket storre!”

En inte helt ovanlig situation &r att ungdomarna efter nagra ar i Orebro
med eget boende flyttar till hemorten igen. Nagra ordnar en egen
lagenhet pa hemorten medan andra flyttar hem till foraldrarna. En 16s-
ning som kan stélla till problem i relationen mellan féraldrarna och den
unge. Det ar inte alldeles enkelt att efter fyra ar i eget boende och en
frigorelseprocess fran familjen, ater flytta hemigen, finna nyaroller och
monster i familjen och vardagen. Andra har kanske tréffat en partner
eller upplever att de har alla sina vanneri Orebro och véljer darfor istallet
att stanna kvar for att arbeta eller fortsatta studera.

Foraldrar till ungdomar med syn-och horselnedsattning/dovblindhet
som har ytterligare funktionshinder stélls oftast infor andra utmaningar.
De vi traffat under projektet kanner en stark oro infor sitt barns framtid
efter gymnasiesarskolan. Funderingarna kring boende och sysselsatt-
ning upptar dessa foraldrars tankar och valmajligheterna nar det gal-
ler specifikt stéd och service i hemkommunen upplevs som mycket
begransade. Da eget boende utan stdd fran samhaéllet inte ar aktuellt,
blir hemkommunen en huvudaktér. Om handlaggare och andra tjans-
teman har kunskaper kring den specifika dovblindproblematiken, finns
forutsattningar for en fungerande vardag. De flesta foraldrar i den si-
tuationen upplever dock att det saknas saval kunskaper som samord-
ning. Ansvaret att vara den som i olika situationer ger information om
sittbarns funktionshinder och behov, skoter samordningen mellan olika
aktorer, ser till sa att ratt hjalomedel finns tillgangliga, stdter pa sa att
personalen gar pa teckensprakskurser etc. gor det omajligt att slappa
foraldraansvaret, aven om barnet har natt langt upp i vuxen alder, me-
nar flera foraldrar vi mott under projektet.

Arbete, boende och sociala relationer ar livsomraden som forald-
rarna till ungdomar med dovblindhet uttrycker oro kring. Man ar radd
for att ens barn ska uppleva ensamhet.

“De vanliga sociala spelreglerna for att kunna delta i ett samtal finns
Ju inte hos mitt barn pa samma satt som hos andra ungdomar i
samma alder.”
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For manga manniskor idag ar arbetet en viktig del av identitet och social
status och arbetet ger upphov till en stor del av ens sociala natverk. Ar-
bete ger ockséa battre ekonomian sjukpension och andra bidragsformer,
vilket gor det lattare att skaffa egen bostad och bilda familj (Nordeng,
1993). Foraldrar och ungdomar ar inte alltid i fas med varandras tankar
infor framtiden visar foljande citat fran intervjuer:

“Det basta vore om han far ett riktigt jobb. Jobb &r det som oroar
mig mest. Manga féretag &r nog rddda for att anstélla ndgon som
inte hor och ser bra, dven om de ar yrkesskickliga.”

“Det finns sékert yrken som inte skulle passa mig men det har
jag inte precis tankt pa. Jag ser inte nagra hinder for att kunna ldsa
vidare och utbilda mig.”

“Man funderar ju mer kring jobb ju &ldre man blir. Men det ar viktigt

att ta det lugnt ocksa och inte tanka for mycket pa sant, da blir man
bara orolig. Det &r béttre att leva livet s ldnge man har syn och
hérsel. Nér det blir ssamre med tiden sé& far man bérja tdnka. Jag
kanner att jag lever livet nu och jag kan egentligen gora vad jag vill.
Né&r man blir dldre far man ta mer eget ansvar och da maste man
ocksa borja tanka mer kring sitt funktionshinder.”
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STRATEGIER FOR STOD

Ungdomséren som vi valt att bendmna perioden mellan 13 och 25
ar, ar viktiga for individen i manga hanseenden. Det handlar om allt
frén att valja program infor gymnasiet till att utveckla sin identitet och
bdrja ta klivet ut i vuxenlivet, med allt vad det innebar av egna beslut,
ansvar, relationer etc. Dessutom ar det en period i livet som praglas av
frigorelse och att testa granserna mot sin omgivning och vuxenvarlden.
Ungdomsaren innebar en stor omstallningsprocess for alla unga och
det kan vara an svarare nar den unge har en dévblindhet, som i manga
fall ar av progredierande karaktar.

Generella stodinsatser

Precis som for familjen med det lilla barnet med dovblindhet och for
vuxna med dovblindhet, behdver ocksa ungdomar ha myndighetskon-
takter pa olika nivaer i samhallet. P4 kommunal niva kan det handla om
kontakt med LSS-handlaggare och fardtjansthandlaggare. Forsakrings-
kassan och Arbetsformedlingen ar andra viktiga aktorer i den unges
liv. P& regional niva (landstingsnivd) kan det handla om kontakt med
syn-och horcentral, barn- och ungdomshabilitering, dovblindteam och
tolkverksamhet. Arman under utbildning tillkommer kontakter pa stat-
lig niva t.ex. med Specialpedagogiska institutet eller handikappsam-
ordnare pa universitet eller hogskola. Listan kan goras lang aven for
ungdomar med dovblindhet.

Annars ar inte myndighetskontakter ett prioriterat omrade nar man
samtalar med ungdomar med dovblindhet. Man upplever att foraldrar
och skolpersonal ar de som kan mycket om ens eget funktionshinder,
men sjalv ar man oftast inte s& aktiv i sbkandet efter kunskaper om
funktionshindret. Det ar ocksa oftast foraldrarna som ar de som initie-
rar och héller kontakt med olika myndigheter. De flesta ungdomar med
dovblindhet som vi har traffat ar dverens om att tidig vetskap om sitt
funktionshinder ar en fordel. Ofta blir tillvaron mer begriplig och man
lar sig tidigt att finna strategier som underlattar i vardagen menar man.
Detta forutsatter, som manga ungdomar papekar, att det finns vuxna
som pa ett enkelt och begripligt satt kan informera om syn- och hor
selnedsattningen och konsekvenserna av denna kombination och att
det sker pa den unges egna villkor och inte blir nagot patvingat. Det ar
ocksa viktigt att man ges majlighet att identifiera sig med andra ung-
domar med syn- och hérselnedsattning/dovblindhet, anser bade for
aldrar och ungdomar sjalva.
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Att starka sjalvbilden och ge mojligheter for en positiv identitetsut-
veckling for unga personer med ddvblindhet, ar en viktig uppgift under
ungdomsperioden.

Ungdomens och familjens specifika behov av stod

Ungdomar med dovblindhet och deras anhoériga behover fa méta pro-
fessionella som har séarskilda kunskaper om dovblindhet, under hela
ungdomsperioden och vid dvergangen in i vuxenlivet. For foraldrarna
kan det i perioder finnas anledning att ha nagon att samtala med for sin
egen del, inte minst nér ens barn flyttar hemifran for att ga gymnasiet
i Orebro. De flesta féréldrar vi mott uttrycker oro och har manga fun-
deringar kring den unges framtid. Angslan kring utbildning, arbete och
framtida familjeliv ar fragor som upptar foraldrarnas tankar. Har man ett
barn med dovblindhet s& genomgar man som foralder olika faser, vissa
upplevs som svarare an andra. Efter den forsta fasen som foljer dd man
fatt beskedet om sitt barns funktionshinder, kanske fasen da ens barn
ska ta klivet in i vuxenlivet ar den som méanga foraldrar beskriver som
svarast. Oron infor framtiden, om syn- och/eller hérselnedsattningen
ska forvarras och vetskapen om att man maste bdrja slappa taget, att
ens barn ar vuxet och maste klara sig sjalv, upptar foraldrarnas tankar
under den har perioden.
Under projektet har vi funnit att foraldrar till ungdomar med doévblindhet
ofta har en stor medvetenhet om sitt barns funktionshinder och konse-
kvenserna av det i olika situationer. De har blivit vana vid att satta ord
pa den unges behov och de har ofta stora kunskaper om ddvblindhet.
Dennaroll ska nu 6vertas av den unge sjalv. For manga ungdomar bety-
der en 6kad kunskap om funktionshindret att tillvaron blir mer begriplig
och hanterbar. En 6kad kunskap och medvetenhet om doévblindhet har
man nyttaav i olika situationer dar man maste valja och fatta egna beslut
och det leder sannolikt ocksa till mer adekvata strategier i vardagen.
De val man gor ska bygga pa intresse, dnskningar och drémmar, men
kunskaper om syn- och horselskadans/dovblindhetens konsekvenser
bdr ockséa vagas in for att undvika alltfér manga misslyckanden. For att
kunna det kravs det diskussioner med kompisar, foraldrar och andra
vuxna. Viktigt ar att hitta former for att kunna méta ungdomar pa deras
egna villkor och med utgédngspunkt fran deras upplevda behov. Det
galler ocksé att mdta den unge vid ratt tidpunkt och pa ratt satt, annars
finns det en risk att vuxenvarldens stod avfardas med “det har géller
inte mig”’

| samband med att den unge med ddvblindhet lamnar gymnasiet,
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forsvinner ocksa en stor mangd resurser som tidigare i livet “bara fun-
nits dar’ utan att man egentligen har behovt fundera 6ver varifran de
kommer eller varfor. De elever som gétt i specialskolan har haft ett tatt
nat av vuxna runt sig och for elever som har gatt individualintegrerade
har det sannolikt ocksa funnits olika extraresurser. Det gor att klivet in i
vuxenlivet, utiarbetslivet eller till ett universitet eller hdgskola blir stort
att ta. Flera vi mott under projektet menar att skillnaden ar séa stor att
det tillen bdrjan blir svart att hinna med, dverblicka och klara av allt som
forvantas av en. Det kan handla om allt fran att ordna med hjalpmedel,
fardtjanst och tolkar till att ha en dialog med larare och studenter pa
utbildningen man valt att g4, eller att bo i ett studentrum i en korridor
med andra studenter, dar ingen vet vad dovblindhet innebar. Fér andra
kan ett foraldraskap under den har perioden i livet innebara en omval-
vande omstallning som medfor ett stort behov av stdd, bade konkret
och kdnslomassigt. Erfarenheter fran projektet visar tydligt pa behovet
av att ha en stodkontakt efter gymnasiet, oavsett om man ska fortséatta
att studera eller komma utiarbete. Man stalls infér manga nya situatio-
ner dar ens dovblindhet ska provas och nya strategier maste utvecklas.
Samtidigt ska man slappa taget om sina foraldrar och de ska slappa
taget om en sjalv. Man kan da behdva en samtalspartner eller men-
tor under en period, nagon som finns till hands for rad, stod eller bara
for att samtala en stund nar det behdvs. Det ar den unge sjalv som nu
maste styra sin “resa” och inte de professionella eller foraldrarna.

Omgivningen — natverk och delaktighet

Att det finns ett stort antal professionella kring en ung person med
dovblindhet ar inte nagot ovanligt. Har den unge dessutom nagon yt-
terligare funktionsnedsattning kan antalet bli nastan odverskadligt. Det
finns manga professionella kring den unge men det absolut viktigaste
ar att samverkan sker med den unge. Ett stod far aldrig ga forbi, det
ska alltid ske i delaktighet med den unge. Tillsammans med den unge
maste nagon ta ansvar for samverkan. Om det finns ett dévblindteam
eller nagon liknande resurs pa hemmaplan, ar det naturligt att de tar
ansvar for att samordna resurserna. | Skane har vi skapat ett natverk
kring elever med dovblindhet och det haller pa att utvecklas rutiner
for hur vi ska samverka med barnen och ungdomarna, som tidigare
namnts. F6r manga skolor har detta stor betydelse, da det inte alltid ar
sjalvklart att man kanner till vilka externa resurser som finns runt barn
och ungdomar med dovblindhet. Vid riksgymnasiet i Orebro, RGD/
RGH, har man tillsatt en resurs som dovblindsamordnare for de elever
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som har en kombinerad syn- och hdrselskada/dovblindhet. Det ar en
nationell resurs som vi har involverat i vart regionala skolbarnsnatverk
i Skane. Tanken ér att det skall finnas ett etablerat samarbete mellan
resurser pa hemmaplan och riksgymnasiet, redan innan den unge flyt-
tar till Orebro for att studera och senare nar det kanske ar dags att flytta
hem igen. Avsikten med att tidigt etablera kontakt med den unge, ar att
kunna utgora ett kontinuerligt stdd under skoltiden och efter gymnasiet.
Aven under tiden den unge studerar i Orebro, har Region Skéane det
habiliterande ansvaret vilket betyder att vi skall finnas tillhands om den
unge sjalv eller foraldrarna behdver rad och stdd.

Ungdomar méaste gdra manga val, vilka ofta ar kopplade till den fram-
tida livssituationen t.ex. val kring utbildning och arbete. | vart projekt har
vi mott ungdomar med dovblindhet som upplever att de inte fatt ratt
vagledning infor dessa val. De har gjort val till gymnasieprogram eller
hogskola pa vaga grunder. De upplever inte att de fatt tillrackligt med
kunskaper om hur funktionshindret kan paverka studier och framtida
arbetsliv. Det ar en erfarenhet de fatt gora sjalva, ofta genom misslyck-
anden och ibland med skadad sjalvkansla som foljd. Mdjligheten att
kombinera drdbmmar med krass verklighet skulle sannolikt vara storre
om man hade tillgang till en studie- och yrkesvagledning med specifika
kunskaper om funktionshindret dévblindhet. Erfarenheter fran diskus-
sioner med ungdomar visar ocksa att det vore dnskvart med en nara
samverkan mellan studie- och yrkesvagledning och verksamheter som
kan svara for radgivning och stéd mer generellt i den unges liv, exem-
pelvis regionala dovblindteam.

Att dvergangen fran gymnasiet till arbete eller fortsatta studier ar
en kritisk punkt i de ungas liv, bekraftas i DUA-projektets slutrapport
(Arsenovic-Vasiljevic & Lundh, 2006). | rapporten konstaterar man att
unga med dovblindhet inte kan studera pa lika villkor som elever utan
funktionshinder och att de saknar arbete/sysselsattning i hogre grad
an andra ungdomar. Erfarenheterna fran projektet visar att det finns
en stor mangd myndigheter inom stat, region/landsting och kommun
runt unga men att det saknas samordning mellan skola, arbetsliv och
habilitering/rehabilitering. Dessutom tolkas regelverk, lagar och for
ordningar pa olika satt, vilket leder till olika beslut angadende vad grup-
pen har ratt till. Att stradva mot att skapa stodjande natverk tillsammans
med den unge med dovblindhet ar viktigt for att den unge ska kunna
gdra sina egna val och fatta beslut pa goda grunder nar det galler stu-
dier och yrkesval.
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Att dela erfarenheter med andra

Aven om de flesta ungdomarna inte identifierar sig med begreppet
dovblindhet ar erfarenhetsutbytet med andra i sasmma situation viktig
anser bade foraldrar och ungdomar. Speciellt viktigt bor det vara for de
individualintegrerade ungdomarna vars sociala situation beskrivits som
besvarligare, med utanforskap och brist pa jamnariga kompisar. Att i
grupp tillsammans med andra ungdomar med dovblindhet fa utbyta
erfarenheter och diskutera relationer, sitt funktionshinder, skola, utbild-
ning, identitet, sexualitet, framtidsfragor etc. servisom ett viktigtinslag
i en habilitering for ungdomar med dévblindhet. Foraldrar till ungdomar
med dovblindhet har uttryckt dnskemal om gruppverksamhet for ung-
domar som leds av ett par vuxna personer med dovblindhet, just for
att kunna prata om amnen och livsomraden som ungdomar kan tycka
ar kansliga att diskutera med foraldrar eller professionella.

Dovblind Ungdom (DBU) har en viktig funktion att fylla. Dar far barn
och ungdomar mojlighet att identifiera sig med andra som har samma
funktionshinder och sociala natverk kan etableras. Under en period
arrangerade specialskolornas Kunskapscenter speciella lager for barn
och ungdomar med dovblindhet, men nar deras uppdrag forandrades
forsvann lagerverksamheten. De ungdomar vi mott under projektet
och som tidigare har deltagit i dessa eller liknande medvetandelager
har bara positiva erfarenheter att beratta. Kanslan av att inte vara en-
sam och majligheten till dkade kunskaper om sitt funktionshinder, ar
sadant som ungdomarna har beskrivit som positiva erfarenheter. Nu
har Specialskolemyndigheten bdrjat bjuda in elever med syn- och hor
selskada/dovblindhet till arliga nationella traffar igen, men det galler ty-
varrendast de elever som géride statliga specialskolorna. For de indivi-
dualintegrerade eleverna saknas denna mojlighet, varfor motsvarande
verksamhet bor etableras pa hemmaplan, alternativti samverkan med
Specialskolemyndigheten for att bredda malgruppen.

Aven foraldrar har behov av att fa traffa andra foraldrar for att utbyta
erfarenheter och kdnna stodet i att diskutera med andra som ocksa
har ungdomar med dovblindhet. Det har tagits upp tidigare i rapporten
och det har framkommit i méten med flera av foréldrarna. Pa hemma-
plan kan man ta kontakt med nagon av FSDB:s kontaktforaldrar. Man
kan ocksé delta i den arliga foraldrautbildningen pa Aimésa som vi be-
skrivit tidigare i rapporten. Aven om barnen &r ungdomar, eller rent av
vuxna, ar det inte ovanligt att foraldrarna anda deltar i foraldraradets
aktiviteter. Ocksa pa hemmaplan kan det vara vardefullt att ordna for
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aldratraffar, temadiskussioner och andra aktiviteter. Under projektet
har vi upplevt att foraldrar till ungdomar med dovblindhet har manga
funderingar och fragor kring framtiden som de vill diskutera och som
med fordel kan goras i grupp.

Ett viktigt stdd under ungdomsaren, bade for den unge sjalv och
for foraldrarna, ar att fa dela erfarenheter och upplevelser med andra |
liknande situation. Kénslan av att inte vara ensam och mgjligheten till
Okad kunskap och medvetenhet om dévblindhet, ar sddant som bade
ungdomar och foraldrar har beskrivit som positiva erfarenheter.

Information och kunskapsutveckling

Pa samma satt som foraldrarna behover fa saklig och detaljerad in-
formation om sitt barns diagnos, prognos och konsekvenser av funk-
tionshindret, ar det mycket viktigt att den unge ocksa far tillgang till
information betonar Nordeng (1993). Nordeng menar attinformationen
bor vara tillrattalagd utifran den unges alder och mognad. Det ar ocksa
viktigt att ge konkreta exempel sa att den unge far en realistisk fore-
stallning om det egna funktionshindret och kan utveckla bra strategier
i forhallande till den omgivning man lever i. Att ta emot information
om sitt eget funktionshinder och framfér allt om prognosen, ar en
process som maste fa ta tid. Allt maste inte berattas pa en gang, det
som kommer langre fram och inte ar aktuellt for den unge, kan gott fa
vanta menar Nordeng (1993). Den unge sjalv bor veta mer an andraom
sitt funktionshinder och darfor bdr informationen vara mycket grundlig,
detaljerad och dterkommande. D& far man ockséa egna verktyg for att
kunna ge information i olika situationer. Med utgangspunkt fran vara
intervjuer med saval foraldrar som ungdomar, vet viatt kompetens i att
informera kommer att behdvas i ménga olika situationer. Vi tror ocksa
att det ar viktigt att kompisar, klasskamrater och andra i den nara om-
givningen runt den unge med dévblindhet, far information men ocksa
mojlighet att diskutera och samtala och pa sa satt skapa en ppenhet
kring funktionshindret. Hemlighetsmakeri skapar bara spekulationer
ochriskerar att leda till osakerhet och otrygghet, vilket ett par ungdomar
vi diskuterat med ocksa bekraftar.

| det vardagliga samspelet med den omgivande miljon uppstéar det
forr eller senare fragor kring konsekvenserna av dévblindheten i olika
situationer. Det kan vara personalen pa ett boende, skolan som undrar
hur de ska tillrattaldagga miljon och undervisningen, arbetsplatsen som
har funderingar kring hur de skall bemdta den unge personen med dov-
blindhet eller hur de ska kunna anpassa arbetsplatsen. Bristande kun-

100



skap kring doévblindhet ar nagot som ungdomarna och deras foraldrar
standigt moter i kontakten med olika myndigheter. Enskilda handlag-
gare saknar oftast kunskaper kring konsekvenserna av doévblindhet,
vilket kan leda till att man fattar beslut pa felaktiga grunder. Det ar ofta
foraldrarna som foretrader den unge i kontakten med olika myndighe-
ter och det blir ocksa de som blir informationsbarare om funktionshin-
dret och dess konsekvenser i olika situationer, en roll som den unge
sjalv om mdjligt bor ta dver efter hand. Ett dovblindteam eller liknande
resurs bor harollen att stotta den unge i motet med olika myndigheter,
bade direkt och indirekt beroende pa hur rustad individen sjalv ar att
beskriva och informera om sin situation och sina behov. Att lara sig att
satta ord pa sitt funktionshinder och kunna beskriva konsekvenserna
det ger och att kunna anpassa denna information till olika situationer,
anser vi ar en viktig habiliteringsinsats i arbetet med ungdomar. Som
professionell kan man komplettera den unges personliga information
genom att ge en mer generell information om dévblindhet. Tillsam-
mans kan man pa sa satt 6ka kunskapen hos natverket runt den unge.
Om man tidigt skaffar sig kunskaper om sitt funktionshinder och red-
skap for att kunna informera sin omgivning pa ett naturligt satt i situa-
tioner dar detbehovs, leder det sannolikt till en storre forstaelse, béattre
attityder och ett battre bemaotande fran omgivningen.

SAMMANFATTNING

Vilken typ av stdd kan vi professionella utgora fér ungdomarna och
deras familjer, pa vilka villkor, pa vilket satt och nar? Det ar fragor som
vi ofta stéllt oss under projektet. Kanslan for timing — det vill séga ratt
stdd vid ratt tidpunkt ar av avgdrande betydelse, inte minst nar det gal-
ler ungdomar. Det ar inte alltid att den unge sjalv upplever nagot storre
behov av stdd som har med funktionsnedsattningen att géra, men
konsekvenserna av dovblindhet ar svara att bortse fran, det paverkar
vardagslivet pa olika satt, aven nar man ar ung. Var bild avungdomarnas
behov kan sammanfattas i foljande punkter:

® En viktig uppgift under ungdomsperioden ar att starka sjalvbilden
och ge mojligheter for en positiv identitetsutveckling fér unga per
soner med dévblindhet.

¢ Ungdomar med dovblindhet och deras anhdriga behdver fa mota
professionella som har sarskilda kunskaper om dovblindhet, under
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hela ungdomsperioden och vid évergangen in i vuxenlivet. Det bor
finnas majlighet fér den unge att under den har perioden haen egen
samtalskontakt.

e Forattden unge ska kunna gdra sina egna val for framtiden och fatta
beslut pd goda grunder, ar det viktigt att skapa stodjande natverk
tillsammans med den unge med dovblindhet.

e [or att kunna vara ett gott stod under ungdomsaren och vid éver
gangen in i vuxenlivet, behdver insatserna runt unga personer med
dovblindhet samordnas och géras tillgangliga fér ungdomar.

e Efttviktigt stod under ungdomsaren, bade for den unge sjalv och for
foraldrarna, ar att f& dela erfarenheter och upplevelser med andra i
liknande situation.

¢ Ungdomar med dovblindhet behdver veta mer an andra om sitt
funktionshinder, for att kunna utveckla bra strategier i forhallande
till omgivningen och for att kunna bli skickliga pa att informera andra
om sitt funktionshinder i olika situationer.
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VUXENLIVET (25-65 AR)

“Nar jag fick diagnosen tappade jag fotfastet
helt, allt blev svart och alla framtidsplaner
rasade. Det har varit en stor och kravande om-
stallning pa manga satt.”

(Janne 53 ar)
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UPPLEVELSER AV ATT DRABBAS
OCH LEVA MED DOVBLINDHET

Janne 53 ar

“Jag fick inte veta det forran jag skulle ta korkort. Da sa lakaren att

jag inte kunde 14 ta korkort for jag hade en égonsjukdom och att
jag skulle bli blind. Han sa att det fanns en hel del bra hjalomedel
nufortiden och att jag skulle ldra mig att anvédnda vit kdpp! Jag tap-
pade fortfastet helt, allt blev meningslost.

Jag gick en trateknisk gymnasieutbildning och efter skolan fick jag
jobb pa ett snickeri. Jag beréttade inte att jag redan da sag lite daligt
och att jag inte horde sa bra forstod de vél. Men visst har man val
missat mycket pa personalméten och fikaraster och sa. Men jag
Jjobbade desto mer. Jag jobbade fram tills jag fyllde 43 ar. Firman
var tvungen att permittera ett antal personer. De som inte hade sa
langt kvar till pensionen fick ga och sa var det jag. Jag fick ga for de
tyckte inte att jag kunde gora riktigt samma saker som tidigare och
inte lika snabbt pa grund av att synen hade forsémrats. Det handlade
om sédkerheten ocksa sa de. Nu har jag gatt hemma i tio ar och helst
villjag fa sjukpension. Jag har sokt lite olika jobb men inte fétt nagot.
Nu kan jag nog inte klara ett jobb langre och forresten vad skulle jag
kunna jobba med, jag kan ju inget annat precis.

Nar jag var 24 gifte jag mig med Kerstin och vi har tva barn som ar
vuxna nu. Vi har inte pratat s& mycket hemma om mina problem
med synen och hérseln. Jag har hela tiden tankt att min familj inte
ska behdéva kédnna att vi ar annorlunda pa nagot sétt, inte velat ut-
maérka mig med mitt handikapp eller vad man ska kalla det. Man vill
Jju inte att barnen ska behdva skammas for en. Men det ar klart, det
har ju varit Kerstin som har fatt ta det mesta hemma med barnen
och sa. Jag har ju inte precis varit till nagon nytta nér det har géllt att
hamta och ldmna pé olika aktiviteter, delta i férdldramdten och annat.
Det har vél ocksa paverkat relationen till barnen. De kommer séllan
till mig nar det &r ndgot de vill diskutera eller ha hjélo med.

Jag har sagt till Kerstin att hon garna far traffa sina slaktingar och



vdnner, men jag har oftast inte lust. Pa nagot séatt kdnner man sig
annu mer ensam nar man ar bland folk och inte kan vara delaktig,
an nar man sitter hemma for sig sjalv. Det &r konstigt men sa kdnns
det. Jag maérker att jag har mycket svérare att hanga med i ett samtal
nu nar jag inte kan avildsa den andres ansikte sa bra langre.

Vit kdpp behdver jag i alla fall inte ha, inte nu. D4 tror ju folk att man
ar helt blind och inte klarar ndgonting. Alla skulle se lang vag hur
handikappad och hjalplés den stackaren &r. Nej, sé vill jag inte ha
det. Men jag marker ju att synen blir séamre och samre. Forut, nar
jag jobbade, var jag ganska aktiv och var med i lite olika foéreningar
men nu gar jag inte ut s& mycket ldngre. Det gér mig oséker och
jag tycker att folk ar sa daliga pa att visa hansyn. S& dagarna kdnns
langa och jag funderar ofta éver hur det ska ga den dag jag forlorar
synen helt.”

Helena 31 ar

“Jag har ju alltid haft valdigt dalig syn. Det har jag inréttat mitt liv efter.

Att anvédnda kdpp och ldsa punktskrift ar naturligt for mig. Annars
skulle jag inte klara mig i vardagen. Med hjélp av olika anpassningar
har jag klarat av att skota mitt jobb pa sjukhusets centralarkiv utan
nagra storre problem. Men de sista dren har jag borjat héra allt
samre. Till en borjan maérkte jag inte av det sa mycket men nu borjar
det bliriktigt jobbigt. Det borjade med att jag fick problem utomhus,
I trafiken. Det hordes inte likadant som tidigare ndr min kdpp slog
mot underlagetjag gick pa. Jag blev osédker och bestamde mig for att
kolla hérseln. De séger att jag har en mattlig horselnedséttning och
jag héller pa att prova ut horapparater. Pa jobbet hdnder det att de
blir irriterade och tycker att jag ar ouppmarksam. Haromdan tyckte
enarbetskamrat att jag var oengagerad i diskussionen i fikarummet.
Det varinte likt mig sa hon. Jag méarker ocksa att jag har borjat missa
information som jag inte borde missa och det skrammer mig. Jag
tycker att det blir en massa missférstand, folk blir irriterade pa mig
och jag ar helt slut nédr jag kommer hem fran jobbet. Nar mina barn,
Sara 7 ar och Anton 4 ar, pratar i munnen pa varandra eller brakar
hemma och tv:n ar pa, vet jag inte hur jag ska klara av det. Jag har
faktiskt varit sjukskriven i perioder det sista dret. Sa har trétt har jag
aldrig tidigare kdnt mig. Jag orkar inte umgas med folk, det finns
inga krafter over till det.

Som barn var jag ganska ensam. Jag kunde ju inte springa ut efter
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skolan och hédnga pa de andra utan att ha en vuxen med mig. Samma
var detiskolan. Dér var jag beroende av att hela tiden ha en assistent
med nér vi skulle ut pa rasterna. | tonaren var det mycket viktigt for
mig att bli sjalvstandig. Det gick nog till éverdrift ibland. Nar man
ténker efter sa levde man nog ganska farligt under nagra ar. Jag fick
ta I mer an andra for att kunna frigbra mig fran mina foraldrar och
var relation har vaél aldrig riktigt normaliserats. Men sedan traffade
jag Andreas och stadgade mig. Vi har fatt tva barn. Det &r praktiskt
att ha en man som bade ser och hér! Manga har undrat éver hur
hon som nastan éar blind kan ta hand om tva barn. Det gar, men
man far ha andra strategier for att klara det 4n vad andra mammor
har. Men just nu &r det jobbigt och det tror jag beror pa horseln.
Jag har svart att klara vardagen och alla krav och det kravs mycket
motivation for att kunna pabdrja en ny dag. Det varsta ar att det tar
pa sjélvkénslan.”

Kalle 39 ar

"Att Kalle var blind visste vi ju redan fran borjan. Det gick val tre
fyra &r innan vi borjade missténka att han inte heller horde. Ja det
var ju tva stora bakslag. Det var fruktansvért! Vi mérkte att han inte
alls utvecklades som andra barn, men till en bérjan férstod vi inte
varfor. Andra blinda barn kunde ju lara sig saker men inte Kalle.
Kommunikationen kom inte igdng och teckensprak var det ingen
som pratade med oss om pa den tiden. Nér Kalle var i puberteten
var det jattejobbigt. Han slog oss och han slog sénder och rev ner
har hemma och néar han hade varit hemma fran skolan en helg sa
var vi alldeles sénderrivna. Det varade i flera ar men det har blivit
béattre. Nu har han ett gruppboende med folk runt sig som forstar
vad det handlar om och han har lart sig en del tecken. Det gor att
han kan uttrycka sina behov mer och mer och da blir han lite lugnare
i sinnet. Nér Kalle var liten var vi hos olika lakare och det gjordes en
massa undersokningar, men nagot annat stod fick vi inte. Vi hade
Ju varandra som tur var. Det var manga védnner och bekanta som
drog sig undan, de visste inte hur de skulle hantera situationen och
ingen ville liksom prata om Kalle. Dévblindhet var det ingen som
hade hort talas om. Till att bérja med var vi alldeles ensamma och
vi hade aldrig ndgon barnvakt. Det var ett heltidsjobb och man blev
véldigt begrénsad. Vi har alltid kampat for att kunna leva ett sa nor
malt familjeliv som majligt men det ar klart att Kalles handikapp har
styrt det mesta i var vardag. Kalle har ju tva aldre syskon och vi har



pratat mycket om att de inte ska behéva komma i klam pa grund av
att de har ett handikappat syskon. De &r vuxna nu och tar mycket
ansvar for sin bror. Det har varit en stor ldttnad att traffa andra familjer
med doévblinda barn. Det har vi gjort genom FSDB. Kalles syskon
har ocksa fatt maojlighet att tréffa andra syskon. Man kénner att man
inte ar ensam i varlden och kénslan att det finns ndagon annan som
kan forsta hur det &r gar inte att beskriva. Vi tréffas fortfarande aven
om barnen nu &r vuxna. Nu handlar den stora oron om vem som
tar ansvar for hur Kalle har det den dagen vi inte langre orkar eller
finns till.” (Foréldrar till Kalle 39 ar, som ar fodd med sin dévblindhet
och har ytterligare funktionshinder).

Beskedet

Janne, Helena och Kalle far representera tre vuxna personer med tre
mycket olika erfarenheter av funktionshindret dévblindhet. Vihar under
projektetintervjuat flera personer med dévblindhet som vuxit upp utan
kannedom om sin diagnos och darmed inte heller om funktionshin-
drets prognos. Manga har varit horselskadade eller déva hela livet. |
20-arsaldern eller i samband med att man ska ta korkort har man fatt
diagnosen pé synnedsattningen och samtidigt prognosen att synen
successivt kommer att forsamras och att man kan férvanta sig att bli
sa gott som blind eller gravt synskadad.

“Jag var 20 ar och hade livet framfér mig nér jag fick beskedet att

jag nog skulle bli blind. Han sa bara det, doktorn. Sedan borjade han
prata om att anvanda vit kapp. Da gick jag hem. Det var som att ga
in i ett stort svart hal. Alla framtidsplaner rasade och jag kunde inte
se nagon mening med livet. Det tog mig flera ar att komma ut pa
andra sidan och vaga bdrja ta tag i livet igen.”

| en del fall har foraldrarna kant till diagnosen, men valt att inte beratta
for att skydda sitt barn. Nar man senare i livet fatt kannedom om sin
diagnos, har man plotsligt fatt en forklaring till sdédant man tidigare upp-
levt som konstigt t.ex. att man inte har kunnat hitta hem nar det borjar
skymma, att man inte sett passningen fran kompisen da man spelat
fotboll eller att man stott emot och géatt pa saker jamt och standigt.
De flesta vi intervjuat anser att det ar viktigt att fa diagnosen sa tidigt
som majligt sa att man slipper fundera och spekulera dver varfér man
inte fungerar som andra i olika situationer. Om man vet fran borjan sa
slipper man chocken och krisen senare i livet och man har maojlighet
att gbra andra val t.ex. nar det galler utbildning och yrke, menar en del.
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Flera ger uttryck for att de hade velat slippa kanslan av osakerhet och
kanslan av att inte vara som andra, utan att kunna forsta varfor.

“"Mamma grét mycket. Hon gick ofta undan och grat, men jag tyckte

att jag klarade mig bra. Jag forstod inte da, men idag forstar jag hur
mycket sorg och skuldkédnslor min dévblindhet har orsakat mina
foraldrar”

Nagra av dem vi intervjuat beskriver beskedet om diagnosen som en
bekraftelse och en lattnad. Andra satter ord pa den chockupplevelse,
besvikelse och krossade drommar som man upplevde da man fick di-
agnosen forst i sena tonaren, just nar man var pa vag in i vuxenlivet.

“Jag var 19 ar och forst dé beréttade ldkaren om nagot som heter
RP (retinitis pigmentosa). Hon (ldkaren) hade aldrig sagt ett ord,
varken till mina foréldrar eller till mig, om att jag skulle ha nagon sa-
dan 6gonsjukdom. S& det var inte tal om att kéra bil eller ndgonting
ldngre. .. né, jag fick skippa allt. Allt vandes upp och ner.”

Livsomstallning

D& man forlorar bade synen och hérseln maste man finna nya vagar
och nya strategier for att klara av vardagen och livet i stort, menar vuxna
personer med dovblindhet vi métt under projektet. D& man intervjuar
vuxna personer slas man av vilken omfattande livsomstallning dov-
blindhet innebar for individen och de anhoriga runt omkring.

"Att horseln forsvann tyckte jag var opraktiskt och trékigt. Det jag var
réadd for var att forlora synen. Idag vet jag att det ar precis tvartom.
Men nu blev jag ju av med bada...”

Flera har gett uttryck for att ndr man val “boérjat véanja sig” eller “lart
sig leva med” sitt funktionshinder, forsamras synen och/eller horseln
ytterligare. De beskriver att den kanslomassiga omstallningen ar kom-
plicerad vid dterkommande férsdmringar av sinnesfunktionerna syn
och horsel. Att sakta rora sig mot en allt gravare dovblindhet upplevs
av flera vi intervjuat som mycket svart och hotfullt och ibland kan det
ge upphov till angest hos individen. Med detta progredierande forlopp
foljer upprepade livsomstallningar under livet. Det mesta i livet paver
kas och forandras till foljd av dovblindheten, menar de vi intervjuat och
mycket som man tidigare tagit for givet och som man haft hela livet
pa sig att lara sig, ska nu laras om. Det maste goras pa kort tid och
ofta pa ett helt nytt satt an det man ar van vid. En del av de personer
vi intervjuat har varit tvungna att lara sig att lasa och skriva pa ett helt

108



nytt satt, andra har fatt lara sig en ny metod eller ett helt nytt sprak for
att kunna kommunicera. En del har behovt lara sig att anvanda vit kapp
for att kunna orientera sig sjalvstandigt i omgivningen, utan att standigt
vara beroende av nagon som foljer med och ledsagar. Att koommunicera
med andra, lasa, skriva och rora sig fritt, ar grundlaggande fardigheter de
flesta manniskor erévrat under de forsta barnaaren och som sedan tas
for givet under livet. Att motionera, sminka sig, valja modeller och farger
paklader, valja klader efter vader, hitta ratt kryddburk i hyllan ar ytterligare
nagra exempel pa vardagsaktiviteter som tagits upp under intervjuerna
och som kraver forandrade strategier for personen med dovblindhet. Att
bli nekad att ta korkort eller att fa korkortet indraget, ar ndgot som flera
tagit upp som en stor besvikelse och ett nederlag i livet.

“"Man lever i en begrdansad varld numera. Mycket av det jag gjorde
forr har jag fatt ge avkall pa. Det tog mig flera ar innan jag kom mig
for att gbra mig av med bilen.”

“Ibland kan jag drémma om att jag &r ute och kor bil i ett vackert
landskap.”

Att drabbas av dovblindhet innebar ocksa en stor kansloméassig om-
stallning framgér det av de intervjuer vi gjort. Flera har vittnat om den
starka kanslan av hoppldshet och fortvivian man kanner da man far be-
skedet fran lakaren och inser att man kommer att bli dovblind. Ingen av
de vuxna personerna med dovblindhet vi har intervjuat hade erbjudits
nagot kdnslomassigt stdd fran sjukvarden i samband med beskedet
om diagnosen och de flesta dnskar att de hade fatt mer och utforligare
information om diagnosen.

“Dovblindhet kan medféra kdnslor som sorg, vrede, frustration,
stress, kdnsla av ensamhet och stor trotthet. Detta behdver man
hjélp att handskas med, annars blir kanslorna murar mellan den som
ar dovblind och omgivningen.”

“Detér svart forandra att forsta foljderna av dévblindhet och framfor
allt kanslorna man kanner infor sitt handikapp.”

| bdde Jannes och Helenas berattelser ovan kan man utléasa att dévblind-
heten paverkar sjalvkanslan och sjalvbilden bade i arbetslivet och i det
privata livet. Nar syn- och/eller horselfunktionen férsamras paverkas
vardagen, bade praktiskt och kdnslomassigt. Man beskriver att man
inte orkar och hinner leva upp till samma krav som tidigare. Manga har
gett uttryck for kdnslor av stress i olika situationer. Stress i forhallande
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till att inte klara av att kommunicera med andra i sin omgivning, att
inte kunna orientera sig fritt och sjalvstandigt, att inte hinna med sina
arbetsuppgifter pd samma satt som tidigare eller att inte kunna gora
vad man vill nar man vill det.

"Det dr svart att overblicka och ha kontroll over olika situationer man
hamnar i. Det gér mig oséker.”

"Det ar latt att kanna sig mindre vérd, att inte duga som man &r och
att inte vara kompetent nog. Nér jag har kunskaper som andra vill
ha, da kan det hdnda att jag inte kanner mig doévblind.”

Det personliga natverket

Aven for anhériga och andra nérstaende innebar dévblindheten en stor
omstallning som far konsekvenser av olika slag. Anhdriga har uttryckt
behov av att fa information om dévblindhet och om dess konsekven-
ser och de har ocksa uttryckt behov av kdnslomassigt stdd fran pro-
fessionella som har erfarenhet av dévblindhet. Om en person med
dovblindhet, barn eller vuxen, behdver lara sig teckensprak eller nagon
alternativ metod for att kunna kommmunicera, behdver naturligtvis aven
anhoriga erbjudas att lara sig detsamma.

De personer med dévblindhet som vi kommmit i kontakt med under
projektet och som lever i ett parforhallande har beskrivit nagot man
skulle kunna kalla forandrad ansvars- och arbetsfordelning. | fallbe-
skrivningarna ovan framgar det tydligast hos Janne. Med férsamrad
synfunktion foljer praktiska svarigheteriolika situationer t.ex. att kunna
hamta och lamna barn pa dagis eller till olika kvallsaktiviteter som flera
beskrivit. Med forsamrad horselfunktion foljer svarigheter att klara av
diskussioner med flera personer, eller att delta i olika sociala samman-
hang som t.ex. foraldramoten och moten i bostadsrattsforeningen.

"Jag unaviker svara kommunikationssituationer och jag har valt bort
att umgas med vénner och anhériga som jag upplever inte forstar
mig. Jag orkar helt enkelt inte.”

Att kunna ha en dialog med sina barn, diskutera djupare livsfragor, l6sa
konflikter eller klara av att satta granser i olika situationer, ar andra ex-
empel dar det i ett parforhallande kan uppsta ansvars- och rollforskjut-
ningar menar flera vi intervjuat. Konsekvensen kan bli, som i Jannes
fall, att partnern tar dver sadana uppgifter och funktioner.

“Det har vél ocksa paverkat relationen till barnen. De kommer séllan
till mig nar det &r ndgot de vill diskutera eller ha hjélo med.”
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Vi har ocksa funnit att med dovblindhet fdljer behovet av att gora prio-
riteringar i vardagen. Vanligt ar att man prioriterar bort situationer som
man upplever kravande ur kommunikationssynpunkt, som i Jannes
och Helenas fall. Detta géller bade situationer som har med familj och
vanner att gora och inskrankningar som galler fritidsaktiviteter. Flera har
uttryckt att det tar for mycket energi och ger or lite i utbyte.

"Det gar at for mycket enerqi till exempel nar man ar pa puben eller
ett diskotek. Jag orkar inte lagga energi pa nya kontakter eller tillfal-
liga moten. Man far séllan ut nagot sjalv av situationen.”

“Jag ar helt slut nar jag har haft gdster hemma. Ibland maste jag gé
undan en stund for att ta en paus.”

En aspekt som lyfts fram under intervjuerna ar svarigheten att ta emot
hjélp och kanslan av att vara beroende av andra. Anhdriga till vuxna
personer som ar fodda med dévblindhet och lever i gruppbostad, upp-
lever att de ar helt beroende av att det offentliga systemet fungerar bra
och kan ta Gver ansvaret nar de blir aldre och inte orkar langre, vilket
beskrivs i Kalles fall ovan. Behovet av att vara sjalvstandig och behovet
av att kunna fa stdd och hjalp fran andra i olika situationer, ar en svar
balansgdng menar manga.

“Man blir beroende av hjalp fast man inte vill. Det &r liksom oundvik-
ligt. Det svaraste ar relationerna till sina narstaende. Lever man i en
familj kan man inte alltid ta for givet att familjiemedlemmarna ska stélla
upp. Det ar inte alltid dom orkar eller har lust att stélla upp just nar
jag behoéver det. Dom ar inte anstallda fér mig och dom har ocksa en
egen vilja, egna énskemal och behov. Man maste hitta en balans.”

Manga av de vi intervjuat menar att intradet i FSDB och att fa traffa an-
dra personer med dévblindhet blev en viktig vandpunkt i deras liv. Det
ar framfor allt gemenskapen och erfarenhetsutbytet inom féreningen
man syftar pa. Det sociala umganget och aktiviteterna inom lokalfor
eningen tas upp i intervjuerna liksom aktiviteterna och delaktigheten i
det politiska arbetet pa riksniva.

"FSDB har betytt mycket for mig. Det var nar jag traffade andra dov-
blinda som livet vénde igen. Tidigare hade det bara kénts hoppldst.”

Arbetslivet

Arbetslivets allt snabbare tempo och hdgre krav pa individen har pa-
verkat situationen for flera personer med dovblindhet som vi kommit i
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kontakt med under projektet. En del har fatt sluta sitt arbete pa grund
av att férsamrad syn-och/eller horselfunktion medfort att de inte langre
klarar av arbetsuppgifterna. Andra har sjalva kant att funktionshindret
har paverkat bade arbetstakten och att vissa arbetsuppgifter inte gar
att utféra langre pa grund av tilltagande funktionshinder. Nagra vi in-
tervjuat har beskrivit hur de inte klarat av eller orkat med arbetslivets
olika férandringar och krav pé effektivitet och flexibilitet. Andra vi mott
har haft svarigheter att komma in pa arbetsmarknaden pa grund av
funktionshindret. Speciellt de unga vuxna vi har traffat under projektet
kanner stor oro infor hur de ska kunna komma in pa arbetsmarknaden
och klara av arbetslivet. Flera av de vi mott i projektet har haft sjukpen-
sion och tror sig inte klara av att skota ett arbete.

“Vad skulle jag kunna ha for arbete och vem skulle vilja anstélla en
som varken ser eller hor ordentligt.”

Den sociala delen av arbetslivet, umganget med arbetskamrater, fi-
karasterna och snacket i korridoren paverkas ocksa negativt da dov-
blindheten tilltar menar flera vi mott under projektet.

“Till slut kdnde jag mig bara som en belastning och det var verkligen
inte bra fér min sjalvkénsla.”

Nagra som vi mott under projektet beskriver att de sjalva till sist valde
att ge upp arbetet. Med en progredierande doévblindhet foljde ocksa
en kansla av att man vill hinna med att se och uppleva s& mycket som
majligt sa lange det gar. De gav uttryck for att arbete var ndgot som
man hade lagt bakom sig, for att f& en 6kad livskvalitet i vardagen.
Nagra tyckte att arbetet tog sd mycket energi att det inte fanns nagon
ork kvar nar man kom hem.

“Nér jag kommer hem fran jobbet ar jag helt slut. Jag orkar varken
laga mat eller diska. Inte ens leka eller lasa laxor med barnen orkar
jag. Det kdnns omdjligt att rdcka till i alla situationer.”

Motet med samhallsapparaten

"Det &r sa manga man maste ha kontakt med. Man kan inte greppa

allt. Man maste Vélja och bestdmma sig for vad som ér viktigt just
nu.... prioritera helt enkelt ... tiden réacker inte annars. Allt tar sa
ajavia lang tid ndr man ar dovblind!”

Trots alla kontakter har det under intervjuerna framkommit att de flesta
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vi mott har saknat en stddkontakt dar man bara kan fa prata om en
del av de tankar, funderingar och kanslor som kommer till f6ljd av dov-
blindheten. Denna typ av kontakt vill man helst kunna kormmunicera
direkt med, pa sitt eget sprak. Man har ocksa en uttalad dnskan om
att denna typ av kontakter ska ha den kompetens som behdvs for att
kunna forsta och kunna ge rad och stod i frégor som ar specifikt kopp-
lade till funktionshindret dovblindhet. Fram tillidag finns detingen som
har haft den kompetensen menar man. Nagon kan syn, ndgon annan
kan horsel, nagon kan sjukgymnastik, men ingen kan dévblindhet. De
kontakter man har upplever man ar mer praktiskt inriktade, som att an-
passa bostaden, prova ut hjalpmedel, olika typer av traning, kontakter
med kommunens handlaggare eller habiliteringens sjukgymnaster. En
man som drabbats av dovblindhet uttryckte det sa har:

"Problemet ligger mer pa det psykologiska planet, inte det praktiska
som hjélpmedel och sddant. Det svaraste ar nog relationerna till andra,
vem kan hjélpa mig med det...?”

Flera har ocksa uttryckt ett missndje kring organisationen av tolk och
ledsagning. Dilemmat menar man ar att landstingen ska tillhandahélla
dovblindtolk och kommmunen har ansvar for ledsagningen till och fran
uppdraget. Det kravs alltsa tva beslut fran tva olika huvudman om man
t.ex. ska aka pa en konferens. Sedan ska man forhalla sig till minst tva
personer, en som ledsagar till och fran platsen dit man ska och sedan
tolkar som tolkar nar man kommer fram. Men under resan till och fran
konferensen har man med sig en kommunal ledsagare, som endast i
undantagsfall kan kommunicera med personer med dovblindhet. Un-
der intervjuerna betonas vikten av att kunna kommunicera aven da
man forflyttar sig. Att bli ledsagad pa okénda platser av en person som
man inte kan kommunicera med och som inte forstar funktionshindret,
kanns mycket otryggt menar manga och man kanner sig inte delaktig
eftersom man inte vet hur det ser ut eller vad som hander runtomkring
dar man befinner sig.

"Vad ar det for mening med att ga ut och handla klader med en
ledsagare som man inte kan séaga ett ord till? Jag kommer ju vis-
serligen till och fran affarerna men jag kan ju inte veta hur kldderna
jag provar ser ut eller om de passar ihop.”

Manga vi intervjuat anser att det ar svart att fa myndighetspersoner att
forsta vad det innebar att leva med dovblindhet. Foraldrar till personer
med dovblindhet, dar det ocksé finns ytterligare funktionshinder med
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I bilden, upplever ofta att deras nu vuxna barn inte far den specifika
habilitering som behdvs for deras utveckling, darfor att det saknas
kompetens om dévblindhetens konsekvenser. De blir ofta placerade i
en verksamhet bland andra personer med utvecklingsstdrning och far
anpassa sig efter de modeller och metoder som galler for det funktions-
hindret. Den specifika kompetens som finns inom dovblindomradet,
inte minst nar det galler kommunikationsutveckling, kommer sallan
vuxna personer med medfodd dovblindhet och utvecklingsstorning
till del, darfér att denna specifika kompetens oftast saknas ute i de
enskilda kommunerna. Manga av dem som ar fddda med sin dov-
blindhet och ar vuxna idag, har vuxit upp pa institutioner. De har inte
fatt ndgon diagnos, dovblindheten har kanske inte varit kdnd utan de
har betraktats som personer med utvecklingsstorning. Flera vi mott
under projektet, bade professionella och anhoriga har beskrivit hur brist
pa stimulans och kunskapsbrister i systemet i manga fall lett till svara
utvecklingsforseningar och beteendestdrningar hos enskilda personer
med dovblindhet.

“Han slog oss och han slog sénder och rev ner har hemma och nér
han hade varit hemma frén skolan en helg sa var vi alldeles sénder
rivna. Det varade i flera ar men det har blivit battre. Nu har han ett
gruppboende med folk runt sig som forstar vad det handlar om och
han har lart sig en del tecken.”

Nar personer med dovblindhet berattar om moten och kontakter med
saval myndigheter som enskilda tjdnsteman, framkommer manga
exempel pa negativa attityder och daligt bemdtande. Man kanner
att man ofta blir misstrodd och att andra tror att man dverdriver och
forsoker fa favorer pa grund av sitt funktionshinder. Det kan vara en
kansla av att man blivit missférstadd eller dverkord av en myndighet,
dialogen har forts med tolken eller ledsagaren istallet for att kom-
municera direkt med personen med dovblindhet, man blir betraktad
som en inkompetent eller mindre vetande person eller som en det
ar "synd om" Det kan ocksa vara tvartom att omgivningen ar nyfi-
ken och staller en massa fragor om teckensprak och dovblindhet,
vilket ocksé i vissa situationer kan upplevas som krankande mot in-
tegriteten, eller att fokus flyttas fran de behov man sokt hjalp for. |
moten dar kommmunikationen inte fungerar upplever personer med
doévblindhet ibland att de far ta hela ansvaret for kommunikationen. |
sadana situationer kan det vara svart for den professionelle att skapa
den kontakt, fértroende och trygghet som ofta ar en forutsattning for
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att kunna na en dverenskommelse, 16sa en konflikt eller uppna goda
behandlingsresultat.

“Naér jag sitter pa fardtjansthandldggarens kontor gar det hur bra
som helst. Ljud- och ljusforhallanden &r bra, det ar en person jag
ska prata med och jag vet ju vad vi ska prata om. Nar jag sedan star
i solljuset utanfor centralstationen och alla ljud bara blir till ovédsen i
horapparaten, da kdnner jag mig helt dovblind. Denna skillnad syns
Jju inte utanpa mig.”

Det finns ett stort behov av information och kunskapsspridning om
funktionshindret dovblindhet till samhallets olika instanser, menar de
flesta vi intervjuat. Att i varje ny situation och till varje ny tjansteman
behova beratta “sitt livs historia” och beskriva sitt funktionshinder
upplever manga som trottsamt och dessutom ar det inte alltid sa latt
att beratta om sig sjalv och formulera sina egna behov menar flera vi
intervjuat. Det arju séllan en positiv historia man ska aterge och att alltid
beskriva det man inte kan gdra kdnns inte bra for sjalvkanslan menar
man, speciellt inte om man blir misstrodd i situationen.

“Det &r svart att forklara och fa myndighetspersoner och andra att
forsta hur det &r att leva med dévblindhet. Det syns inte alltid pa
utsidan, men det paverkar hela min vardag. De ser aldrig helheten
—alltsa hela mig.”

Samspel och kommunikation

Manga vi intervjuat upplever att det blir allt svarare med tilltagande syn-
och hdrselnedsattning att etablera nya relationer, men ocksa att uppratt-
halla relationer man redan har. De koommunikativa koderna, det som vi
ibland kallar for kroppssprak, blir allt svarare att uppfatta menar man och
spelreglerna for kommunikation blir da svarare att folja. For manga blir
det ocksé allt svarare att uppfatta det talade eller tecknade spraket nar
man inte kan avlasa med hjalp av synen langre, man uppfattar inte orden
med missforstand och bristande majligheter att samtala som foljd.

“Jag har forlorat formdgan att ta initiativ till kontakt. Jag kan inte
fa 6gonkontakt och se om en person verkar vara intresserad av att
prata med mig.”

Varje nytt méte med en annan manniska kan upplevas som en utmaning
och en stressituation. Manga beskriver att de kanner angslan och oro
infor sociala situationer dar de av erfarenhet vet att missforstand latt kan
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uppsta. Det ar mycket energikravande att lyssna och forsoka uppfatta
det som sags utan alltfor manga missforstand. Vissa situationer och
miljoer ar svarare an andra menar man, t.ex. att kommunicera i trappor
och vanthallar eller ute i trafiken. Flera tar upp " slaktkalasen” somen av
de mestbekymmersamma situationerna. Avintervjuerna kan mantolka
att personer med dovblindhet ofta tar pa sig skulden om det uppstar
missforstand eller samtalet inte flyter sa bra. Stress, trotthet, bristande
bakgrundskunskaper, brist pa information och okoncentration ar nagra
exempel som kan leda till att personer med dovblindhet tappar traden
eller sammanhanget i ett samtal. Den andres bristande kommunika-
tions- och samspelskompetens, eller det faktum att ansvaret i all kom-
munikation ar delat, har endast en av de intervjuade tagit upp.

“En del av kroppsspraket kan man avidsa taktilt med hdnderna, men
det ar svart att tolka kdnslor och humor taktilt. Jag uppfattar orden
men kan helt missforsta podngen och sammanhanget ... ja da blir
det latt missforstand.”

“Man gor ju bort sig ibland, det bara é&r sa. Det far man leva med.
Ibland blir det s& komiskt att man méste skratta at alltihop.”

Manga personer med dovblindhet ar beroende av kroppskontakt for
att kunna kommunicera och forflytta sig. Taktil kommmunikation kraver
kroppskontakt. Det blir oundvikligt att bryta mot vara normer och regler
for narhet, avstand och berdring, ndgot som nagra av de intervjuade
gett uttryck for. For en del av dem vi intervjuat ar detta helt naturligt
och inget problem. Andra reagerar mer negativt pa den patvingade
kroppskontakten, oftast med manniskor man inte har en personlig och
nara relation till i ovrigt.

“Den tolken tyckte jag da inte om att ha med mig pa métet. Hon var
sa stel och ryckig i sina rorelser, sa jag tappade traden hela tiden.
Jag fick inte ut sa mycket av det motet. Nasta gang vill jag ha Eva.
Henne &r jag van vid och vi fungerar sa bra ihop.”

Smapratets betydelse och svarigheterna att uppfatta vad folk pratar
om runt middagsbordet, pa kafferasterna eller nar de méts i korridoren
péa jobbet, har manga vi traffat lyft fram. Det kanske inte ar sa viktigt
men det bidrar till gemenskapen och gor att man kanner sig delaktig
menar manga.

“Om man inte kan delta i det oviktiga smapratet, kan man heller
aldrig bli delaktig i det viktiga samtalet.”
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Problem med blickkontakt och turtagning i samtalet ar andra aspekter
pa kommunikation som lyfts fram. Om bade syn-och horselfunktionen
ar nedsatt sa ar det svart att uppfatta nar en person slutat tala, vem
som ar pa gang och vill sdga ndgot eller om man faktiskt satt punkt for
diskussionen och ar pa vag att byta amne. Manga exempel tas upp i
intervjuerna. Nagra har beskrivit svarigheterna att flirta nar man inte kan
ha blickkontakt eller nar man maste ta kontakt med hjalp av en tredje
person, en tolk eller ledsagare.

"Forr nar jag sag béttre, kunde jag se om en man flirtade med mig.
Det garinte langre. Nu ser jag inte om nagon verkar vara intresserad
avmig.”

Ett annat centralt tema nar det galler kommunikation som har diskute-
rats under intervjuerna ar aterkoppling eller feedback. Personer med
dovblindhet har ofta stora svarigheter att uppfatta dessa signaler som
kan besta av nickningar, hummanden, ett litet leende etc. Det leder
till osakerhet om vad den andre egentligen tycker om det jag sager,
om jag ska fortsatta eller inte, om folk ar med eller mot det jag sager
eller om de blir uttrékade av samtalet. Det gor det ocksa svart for
personen med dovblindhet att reglera sitt satt att kormnmunicera i olika
situationer och det skapar osakerhet och ibland ett motstand mot att
delta i diskussioner eller samtal med flera personer samtidigt, menar
flera vi intervjuat.

“Man kénner sig ofta mer ensam bland andra som man inte kan
kommunicera med, dn ndr man ar med sig sjalv.”

Flera av dem vi mott under projektet menar att tolken ar ovarderlig i
deras liv. Utan tolkar skulle det vara omajligt att kunna leva ett aktivt liv
och kénna sig delaktig. Tolkar har till uppgift att formedla ett budskap i
bada riktningarna, mellan personen med dévblindhet och omgivningen.
Vad som sédgs ar ofta inte sé stora svarigheter att tolka. Men hur det
sags ar svarare att formedla menar flera vi intervjuat. Det ar oftast hur
nagot sags som gar forlorat i en tolksituation och som ar viktigt for att
man ska forsta sammanhanget, beskriver flera personer vi intervjuat.
Dilemmat ar att det i tolksituationen kan vara svart att fa tid over till att
tolka hur ndgot sags och vad som sker i rummet, samtidigt som man
ska tolka vad som sags. Tolken/ledsagaren kan underlatta kontakt ge-
nom att beskriva och vara lyhdrd men kan ocksa bli ett hinder for kontakt
om han/hon ar okunnig eller okanslig eller ovan vid att tolka synintryck,
menar man. | varsta fall traffar inte personen med dévblindhet ndgon
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annanansinegentolk, t.ex. pa en kurs eller konferens. Man maste tala
om hur man villha det och det kravs ett aktivt samspel mellan personen
med dovblindhet och tolken menar de intervjuade.

“De ska finnas till hands och méjliggbra kommunikation men inte
vara delaktiga och absolut inte ta éver.”

Att ta initiativ till kontakt, finna en partner och kunna inleda en intim
relation ar ett livsomrade som ar mycket problematiskt och som man
pratar alldeles for lite om inom dovblindomradet, menar nagra vi inter
vjuat. Speciellt komplicerat blir det om man ar beroende av att initiativ
till kontakt och kommunikationen med den andre maste ske via en
tredje person, en tolk eller ledsagare.

“De kan i undantagsfall vara ett hinder ocksa. Man blir bekvdam och
det kan vara svart och kdnnas lite jobbigt att ta initiativ till kontakt
via en tolk, speciellt om det handlar om ndgon man ar lite intres-
serad av.”

Slutligen har vi valt att ta upp nagra synpunkter pa datorbaserad kom-
munikation. De har sin plats under temat kommunikation eftersom
datorn for personer med ddévblindhet idag innebar s& mycket mer ur
kommunikationssynpunkt an att bara kunna telefonera. Nya maojlighe-
ter har Oppnat sig menar manga av de vi intervjuat. | en kommunika-
tionssituation via datorn, t.ex. via e-post eller i en databas, deltar var
och en pa sina villkor, man laser och skriver i sin egen takt och man
valjer sjalv vad man vill vara delaktigi. Det ar viktigt att de som ordinerar
datautrustning ar medvetna om vidden i begreppet kommunikation via
datorn och vilka nya majligheter till delaktighet datorn innebar for per
soner med dovblindhet, anser manga av de vi intervjuat. Svarigheten,
menar man, ligger i att det ar mycket nytt som maste laras in for att
kunna beharska sin dator och kunna utnyttja den efter sina behov och
inlarningen tar mycket langre tid néar man inte kan se och hora.

Progression, timing och tempo

For bade Janne och Helena i exemplen ovan, forandras funktionsned-
sattningen. De beskriver att det sker en forandring 6ver tid och att det
paverkar viktiga delar av livet som familjen, arbetet, relationer till an-
dra manniskor och mojligheten att utéva fritidsintressen. Nar syn och
horsel forsamras, progression, minskar tillgangen till omvarlden och
information av olika slag, vilket sannolikt paverkar underlaget for de
val och beslut man tar. Flera personer med dovblindhet vi métt under
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projektet ger uttryck for hur svart det ar att hélla sig informerad om vad
som hander och sker, saval runt omkring i narmiljon som i samhallet i
stort. En man uttryckte att hans omvarldskunskap stadigt har krympt
efter det att han drabbats av dovblindhet.

“For mig ar bilden av en bil fortfarande en Volvo Amazon.”

Vi lever i ett informationssamhalle dar vi forvantas att sjalva soka den
information som krévs for att kunna vara aktiv och delaktig i samhallet.
Personer med dovblindhet vi métt sager att de inte har en rimlig chans
att hanga med i informationsflodet. Manga kan inte anvanda TV eller
radio och har inte heller tillgang till dagstidningar annat an i mycket
begransad omfattning. Man hér inte vad manniskor runtomkring pratar
om och man kanske inte ser att lasa reklam, samhallsinformation och
annan information som skickas hem till alla hushall. Informationsbristen
leder inte enbart till kunskapsbister, utan kan ocksa leda till osakerhet,
otrygghet och forsdmrat sjalvfortroende. Nya fantastiska maojligheter
har 6ppnat sig genom de datorbaserade hjalpmedlen, men det kravs
omfattande kunskaper och tid for att lara sig att handskas med och
kunna utnyttja datorns alla maojligheter till information och kommuni-
kation med omvarlden. Livet med dovblindhet dver tid paverkar alltsa
hur man kan inhamta kunskaper och gora egna erfarenheter menar
nagra viintervjuat. Den tilltagande syn och/eller horselskadan paverkar
vardagens val av bade praktiska och kommmunikativa strategier men
ockséa den sociala och kdnslomassiga delen av liv, vilket framgar i be-
skrivningarna av Janne och Helena.

“Tidigare nér jag sdg och horde béttre hade jag en helt annan koll
pa laget. Nu kdnner jag mig ofta osédker pa om jag har uppfattat
situationen rétt, eller om det dr ndgot som jag borde kénna till men
som gatt mig forbi.”

En annan aspekt péa tid som framkommit i de flesta intervjuerna ar
att personer med dovblindhet ofta upplever att de inte ar i fas med
omgivningen, séa kallad timing. Med det menar man att det ar skillnad
mellan vad personen med dovblindhet har sitt fokus pa och omgiv-
ningens. Ett exempel som ofta lyfts fram ar nar man i ett tidigt skede
av omstallningsprocessen, nar man inte vill kannas vid diagnosen,
erbjuds vit kdpp eller ndgot annat hjalpmedel som man sjalv inte har
tankt sig att nagonsin anvanda. Att man erbjuds ett hjalpmedel nar
man just fatt sin diagnos och ar fortvivlad, istallet for att fa traffa na-
gon man kan prata med, ar ett exempel pa bristande kunskaper fran
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professionella om var personen med ddévblindhet befinner sig i sin
omstallningsprocess och vad han/hon har sin motivation riktad pa. En
rikligmangd andra exempel pa liknande situationer nar personer med
dovblindhet och professionella inte befinner sig i fas med varandra
tas upp i intervjuerna.

“Forst beréttade de helt kort vad jag har for fel pa mina égon och
sedan sa de att det finns en massa bra hjalpmedel som jag kan fa.
Jag ville inte héra talas om nagra hjdlomedel, jag ville bara ha min
syn tillbaka.”

En tredje synpunkt om tid som framkommit under intervjuerna och i
moten med personer med dovblindhet, ar att tempot i vardagen for
andras. Man maste ha ett stort tdlamod och mycket tid att disponera
Over darfor att allt tar langre tid. Mer tid kravs det for att saker och ting
tar langre tid pa grund av funktionshindret i sig, som att ta till sig infor
mation, kunna orientera sig i omgivningen, stada, laga mat och mycket
annat. Man klarar inte heller av att gora flera saker samtidigt t.ex. att
lyssna pa vad nagon sager samtidigt som man diskar eller viker tvatt.
Detta skapar kanslor av stress menar manga.

“Nér jag kommer hem fran jobbet maste jag vélja. Ska jag gd igenom
posten och betala in manadens rakningar eller ska jag stédda koket.
Det ar omdgjligt att hinna bada sakerna samma kvall.”

“Om man nu inte ar en stillsam och talmodig person i sig sjalv, sa
kan det kdnnas mycket frustrerande att allt tar sa lang tid. Jag som
alltid varit van vid att ha manga saker pa gang samtidigt.”

Talamod och mod

Det kravs bade mer tid och talamoddarfor att man ar beroende avandra
t.ex. tolkar, ledsagare och fardtjanst. Det ar inte heller alltid dessa funk-
tioner finns pa plats da man planerat att de ska komma, eller sa kanske
man maste aka en rejal omvag darfor att fardtjansten samkér med
andra personer. Ofta maste moten och aktiviteter stallas in och skjutas
upp pa grund av att det inte finns tolkar att tillga, att man fatt avslag pa
fardtjansten eller pa grund av att de beviljade timmarna for ledsagning
ar slut for den har méanaden. Flera personer med dovblindhet vi mott
beskriver ocksé att de blir mycket stressade och frustrerade dver att
inte kunna planera sitt liv och sin tid, utan att hela tiden vara beroende
av att det man vill eller maste gora, ska samplaneras och koordineras
med olika myndigheter. Man upplever att man saknar frihet att kunna
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vélja och att kunna leva ett sjalvstandigt liv.

“Spontaniteten forsvinner—man maste planera allt och man blir be-
roende av andra. Det paverkar hela ens vardag och sétt att leva.”

Kommunikationssvarigheter och svarigheter att kunna orientera sig och
forflytta sig i omgivningen skapar osakerhet och stress menar manga
vi intervjuat. Det ar inte heller ovanligt att personer med dovblindhet
hamnar i mer eller mindre riskfyllda situationer. Mod ar en personlig
tillgang som ar bra att ha, menar flera vi mott under projektet. Trots
en noggrann planering av vardagen upplever manga personer med
dovblindhet en stor osakerhet om det verkligen kommer att bli som
man planerat. Flera orsaker lyfts fram i intervjuerna. Det kan handla
om att den enskildes behov och 6nskemal inte stammer dverens med
vad en verksamhet fattat for beslut t.ex. att man inte beviljades tolk i
just den situationen eller att man gav avslag pa fardtjanst pa en resa
om strackte sig utanfor hemkommunen. Exempel pa andra situatio-
ner som skapar osakerhet ar om bussen man aker dagligen med, av
nagon anledning som man inte ar medveten om, inte stannar dar man
alltid brukar stiga av, eller om man bestamt mote med en tolk pa en
viss plats och nar man val kommer dit sa finns dér ingen, pa grund av
ett missforstand i kommunikationen. Dessa och liknande situationer
kan skapa stor osakerhet och radsla och manga menar att man hellre
stannar hemma och undviker an chansar och utmanar.

“Det krdvs mycket tid, talamod och mod om man ska kunna leva
ett aktivt liv som dovblind.”
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STRATEGIER FOR STOD

Dovblindhet innebér stora omstaliningar i vardagen, bade for individen
och for de narstédende. Vuxenlivets vardag ar komplex med ansvar for
familj, arbete, fritid och relationer. Vi ska forhalla oss till en omgivning
som standigt férandras. Arbetslivet staller allt hdgre krav pa utbildning,
flexibilitet och personlig lamplighet. Foraldrarollen kraver engagemang,
aktivitet och delaktighetiforskola, skola och pa fritiden. Vardagens krav
och forvantningar skapar ofta stress, vilket personer med dovblindhet
gett manga exempel pa under projektet. Samtidigt lever man med
ett funktionshinder som ockséa gor att vardagen blir mer komplex och
problemfylld. Att personer med dévblindhet behéver tillgang till stéd
och service rader det ingen tvekan om.

Generella stodinsatser

Det ar ju ként sedan tidigare att personer med omfattande funktions-
hinder har manga myndighetskontakter och det har ocksa bekraftats
under projektet. P4 regional niva kan det vara lakare fran flera olika
kliniker, kurator, specialpedagog, sjukgymnast, arbetsterapeut, synpe-
dagog, audionom med flera bade péa syncentralen, inom horselvarden
och habiliteringen. Darutdver kan man ha kontakter inom kommunen
med fardtjanst- och LSS-handlaggare. For de som ar fodda med sin
dovblindhet och har ytterligare funktionshinder, som i Kalles fall, tillkom-
mer ocksa kommunal habiliteringspersonal, personal i gruppbostad och
daglig verksamhet. Forsakringskassan ar en annan myndighet man
ofta behdver ha kontakt med och ar man under utbildning tillkommer
ytterligare andra kontakter. For tolkberoende personer kravs det dess-
utom tolk i métet med alla dessa myndighetskontakter, vilket kraver
noggrann samordning och planering fran den enskildes sida. Manga
har uttryckt att det gar mycket energi och tid till att samordna och halla
i alla dessa olika kontakter. En stor hjalp, bade for individen och for
de professionella, ar att det uppréattas en individuell plan dar behoven
klargdrs och dar det tydligt framgar vem som har ansvar for olika stdd-
insatser, vad som behover goras och nar det ska goras.

Under projektet har olika natverk initierats och det pagar diskussio-
ner mellan olika aktérer kring behovet av gemensamma rutiner for att
kunna identifiera behov, koordinera insatserna och erbjuda ett samlat
stdd. Det handlar om natverk pa saval kommunal och regional niva
som pa nationell niva.

Som beskrivits tidigare upplever manga personer med dévblindhet
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att det brister i samordningen mellan kommmun och landsting nar det
gallertolk och ledsagning. Vid flera intervjuer har man beskrivit hur bris-
ten pa samarbete och oklara riktlinjer, har lett till att man varken fatt tolk
eller ledsagare och darmed inte heller kunnat utfora de aktiviteter man
planerat. FOr manga personer med dévblindhet ar tolk, ledsagare och
fardtjanst en forutsattning for delaktighet. Utan dessa funktioner kan
det vara helt omajligt att delta i en aktivitet utanfor det egna hemmet.
Vi ser det som ytterst angelaget att kommmuner och landsting kommer
fram till en 16sning pa samordningsproblemen néar det galler tolk och
ledsagning kring personer med dovblindhet.

| diskussioner med olika tjdnsteman under projektet framkommer
det att man saknar kompetens for att kunna beddma hur funktionshin-
dren syn- och horselnedsattning paverkar varandra. Man ar inte heller
medveten om att individens mdjligheter att kompensera for funktions-
hindren minskar drastiskt da bade syn och hdrsel drabbats. Eftersom
man som tjansteman ofta traffar personen med dovblindhet antingen
pa ett lugnt kontor eller hemma, ser man inte hur samma person fun-
gerar i en situation ute i samhallet t.ex. pa en jarnvagsstation, ett bank-
kontor eller ute i trafiken. | en avgransad situation da samtalet sker
mellan ett par personer och ljud- och ljusférhallanden ar goda, kanske
personen med dovblindhet uppfattar vad som sags utan nagra storre
problem och klarar sig med den syn- och horselfunktion han/hon har.
| en annan situation daremot kan samma person varken hora eller se.
Detta upplever personer med dovblindhet att tjansteman har svart att
inse och det ar i sddana situationer manga kanner sig misstrodda. En
konsekvens av detta pedagogiska problem kan bli att personen med
dovblindhet inte beviljas ratt stodinsatser t.ex. enligt LSS, socialtjanst-
lagen eller fardtjanstlagen, darfor att behoven inte ar tydliga under mo-
tet med handlaggaren.

Foratt samhallets generella stod ska bli tillgangligt for personer med
dovblindhet kravs det anpassningar. Specifika kunskaper, tid, struktur,
tillgéng till dovblindtolkar, samarbete och samordning av resurser ar
exempel pa sadana nédvandiga anpassningar, bade péa organisations-
och individniva.

Individens specifika behov av
habilitering/rehabilitering och stod

Vi har under projektet diskuterat utformning och innehall av dévblind-
specifik habilitering och rehabilitering med bade personer med dov-
blindhet, anhdriga och professionella. Nar det galler utformningen av
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specifikt stod ar faktorer som tid, struktur, bemotandekompetens,
samordning, aterkommande insatser, helhetssyn och flexibilitet be-
grepp som standigt aterkommer. Bearbetningen av intervjuer och
moten med personer med dovblindhet och anhdriga har lett fram till
ett antal metoder och strategier som vi prévat under projektet. De
vi intervjuat uttrycker behov av ett personligt individuellt stéd men
ockséa stdd och vagledning till natverket, bade det professionella och
det personliga. En del av de behov och fragestallningar personer med
doévblindhet och anhoriga har kommit till oss med har varit av mer akut
karaktar. Det har handlat om kriser kopplat till familjen eller arbetet,
problem | kontakten med olika myndigheter i samband med ansdkan
om fardtjanst, ledsagning eller sjukpenning. Det har ocksa handlat
om mer langsiktiga behov av habilitering/rehabilitering som att lara
sig kommunicera pa ett nytt satt, kunna orientera och forflytta sig, lara
sig beharska nya hjalpmedel, att finna nya copingstrategier och lamna
de gamla som inte langre fungerar etc. Arbetet med personer med
doévblindhet behover ocksa oftast ske pa flera plan. Det handlar dels
om att arbeta individinriktat dar personen med ddvblindhet befinner
sig just nu, men lika ofta handlar det om att arbeta med de natverk
som finns runt personen med dévblindhet, bade det personliga och
det professionella.

lintervjumaterialet blev det uppenbart vilka omfattande forandringar
och livsomstallningar personer som drabbas av dovblindhet genomgar.
Det handlar om allt frdn mindre omstaliningar i vardagslivet till mer ge-
nomgripande férandringar. Teoretiskt stod for dessa erfarenheter finnsi
Gullacksens modell for livsomstélining, som beskriver ett forlopp i olika
skeenden (1998, 2002). Att fa en bild av var i sin livsomstallningspro-
cess en person befinner sig, anser vi ar viktigt med utgangspunkt fran
vilka insatser man ska kunna erbjuda och nar. Det ger ocksa vardefull
kunskap om vad personen med dovblindhet har sin energi fokuserad
péa och nar det ar lampligt med motivationsarbete.

Nar man fatt beskedet eller diagnosen, nar man befinner sigi ett ske-
ende i livet da syn- och/eller horselfunktionen férsamras, eller nar man
befinner sig i en storre livsforandring, ar det enligt Gullacksen (1998,
2002) viktigt med ett professionellt stod. Framfor allt kansloméassigt
stdd men ocksé saklig information och vagledning. Att kunna fa hjalp
med krisbearbetning i samband med beskedet om diagnosen ser vi
som ytterst angelaget. Information och kunskaper om funktionshin-
dret, bade for sin egen del och till de anhdriga, har de flesta viintervjuat
saknat och ingen av de intervjuade hade erbjudits kanslomassigt stoéd
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i samband med beskedet (1). Sd smaningom, nar personen som drab-
bats av dovblindhet kommit till insikt om att detta kommer att medféra
konsekvenser for min livssituation, nu och i framtiden, kan en mer ak-
tiv rehabiliteringsprocess starta. Att medvetet arbeta med att skaffa
sig adekvata strategier for att klara av vardagens krav bor vara ett vik-
tigt inslag i rehabiliteringsprocessen for en person med dovblindhet.
Under den har aktiva fasen i livsomstallningen, som kan ta fler ar, ar
bekréftelse viktigt, saval fran professionella som fran andra personer
med dovblindhet och anhdriga. Aven anhdriga behdver stod och infor
mation i det har skedet (2). Att mdta andra personer med ddvblindhet
har ett stort varde for den egna omstallningsprocessen anser de flesta
viintervjuat. Darfor bor rehabiliteringsprocessen innehélla bade indivi-
duellainsatser och gruppverksamhet, for saval personer med doévblind-
het som anhoriga. Nar livet s& smaningom borjar stabiliseras igen och
man aterfar kontrollen éver tillvaron kan nya mal och livsprojekt borja
formas (3). Man har nu skaffat sig kompetens att hantera dévblindhe-
ten och dess konsekvenser i olika sammanhang och situationer i var
dagen. Nu handlar det om att leva med dovblindheten dag for dag (4).
For att fortydliga for lasaren visas figur 1 igen.

Skeende 1 Skeende 2 Skeende 3 Skeende 4

Overleva Utforska Stabilisera Underhalla
*Erkénnandet “leva med”

Figur 1. Modell av livsomstélining, efter Gullacksen 2002.

Tid

Rehabiliteringen bor nu ha lett till att man fatt en kompetens att forandra,
att man nu ar sin egen expert och att man har kunskaper om vart man
vander sig vid behov. Man har lart sig “leva med” men marginalerna for
stress kan vara sma (Gullacksen, 1998, 2002). Méanga viintervjuat upple-
ver att man behdver “fyllapa” med nya insatser dterkommmande genom
livet. Inte minst nar horsel och/eller syn férsamras och man kommer in
i en ny livsomstallningsprocess dar de gamla strategierna inte langre
fungerar tillfredsstallande. Att arbeta med olika strategier for att kunna
hantera stress i vardagen ar ocksa ett viktigt inslag i en habiliterings-/re-
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habiliteringsprocess for personer med dovblindhet. Habiliterande och
rehabiliterande insatser ar i hog grad “farskvara” som inte alltid haller
sig 6ver tid utan bor ske aterkommmande nar situationen férandras.

Oavsett om rehabiliteringsinsatserna handlar om att hitta strategier
for att kunna kommunicera med sin omgivning, orientera sig i narmil-
6N, lara sig att anvanda ett nytt hjalpmedel eller att lara sig att handskas
kanslomassigt med sin dovblindhet, sa ar livsomstallningsmodellen ett
gott stdd i rehabiliteringsarbetet med personer med dévblindhet och
deras anhoriga. Den utgor ocksa en bra grund for en rehabiliterings-
kultur dar personen med ddvblindhet ar huvudpersonen och agaren
av den egna rehabiliteringsprocessen.

For de som ar fodda med sin dovblindhet handlar det mer om att
forhalla sig till yttre forandringar under livet an till en férandrad syn- och
horselfunktion. Tidigare under méanga ar har det bland annat handlat
om val av forskola och skola, avlastningsstdd, korttidsboende, assis-
tenter och senare gruppbostad, sysselsattning, relationer mm. | dessa
fragor har personen med dovblindhet och féraldrarna ofta behovt stod,
vagledning och samordning av insatser. Foraldrar till vuxna barn med
dovblindhet dar det finns ytterligare funktionshinder med i bilden, har
uttryckt att de behdver stdd bade nar deras barn ar pa vag in i vuxen-
livet, men ocksé senare. Det kan handla om att vara ett stod | kontak-
ten med olika myndigheter men ocksa att vara ett kanslomassigt stod
i den forandrade foraldraroll det innebar nér ett barn ska flytta hemifran
och andra ska ta ansvar for barnets vardag.

Ett mal med habiliteringen/rehabiliteringen da man drabbats av dév-
blindhet, bor vara att starka personen med dévblindhet och hans/hen-
nes narstaende i de olika faserna under livsomstalliningsprocessen, sa
att de far redskap att hantera den nya situationen bade kanslomassigt
och praktiskt i vardagen.

Ett huvudtema i all habilitering och rehabilitering for personer med
dovblindhet, vare sigden ar medfodd eller forvarvad senare i livet, hand-
lar om att starka det sociala natverket runt individen med dévblindhet
genom att utveckla samspels- och kommunikationsstrategier i dess
vidaste bemarkelse. Vi har tidigare beskrivit att det kravs medvetna
strategier for att kunna utveckla samspel, etablera och vidmakthalla
kommunikation. Det gar att komnmunicera pa flera satt och vad som ar
bast ar individuellt och beror pa en mangd olika faktorer. Om personen
drabbas eller utvecklar dovblindhet senare i livet, efter det att spraket
ar etablerat, behover stor vikt laggas vid férandringen av den icke-ver
bala kommunikationen, det vi ibland kallar kroppsspraket. Svarigheter
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Fodd med Familj — mamma, Svart med
horselskada  pappa, en syster Grundskola morkerseende

Borjar Gymnasiet Har svart
jobba — trateknisk linje med bollspel

Gérmedien | samband med korkorts- Diagnos — Ushers
flugfiskeklubb intyg — beskedet! syndrom

Aktivien Traffar Kerstin Stor besvikelse
schack-klubb — blir forélskad — tappar fotfastet
Gifter sig Far Ser allt
med Kerstin  tva barn sédmre

Borjar valja bort Far sluta arbetet Svért att delta i
socialt omgdnge  pa grund av synen aktiviteter kring barnen

Avstar fran tidigare  Stannar allt Svart klara samtal med fler
fritidsaktiviteter ~ oftare hemma an en person at gangen

Vill inte anvanda Undviker Garmed i
vit kapp! slaktkalasen FSDB

Far nya vanner Funderar mycket 6ver
inom FSDB hur det ska ga om synen blir samre

&

Figur 7. Livsloppslinje med eget exempel, efter Wynne 2001.
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med turtagning, blickkontakt, aterkoppling, avstand, att uppfatta nyan-
ser har tagits upp tidigare i detta kapitel och ar viktiga omraden dar man
ofta behdver hitta nya strategier for att klara av interaktionen med an-
dra méanniskor (Nilsson & Waldermarsson, 1990). En mangd aspekter
har betydelse for vilka strategier man kan behdva tillagna sig. | kapitlet
Barnet och familjen beskrivs vara tankar kring att arbeta med kommu-
nikation och samspel utforligare.

For att fa en bild av personens livshistoria har vi anvant oss av /ivs-
loppslinjen (Wynne, 2001), dar man formar en bild dver livet fran barn-
domen fram till idag och dar betydelsefulla handelser och kritiska ske-
enden i livet lyfts fram. Betydelsefulla personer, vilka och varfor, har
ocksé ringats in. Att arbeta med livsloppslinjer har gett oss en dverblick
Over personens livshistoria och framfor allt hur den har upplevts.

Omgivningen — aktivitet och delaktighet

For att fanga viktiga delar i omgivningen, visade sig ICFkartlaggningar
ge entydlig och konkret beskrivning av nulaget hos den enskilde perso-
nen med dovblindhet. Darmed utgdr kartlaggningar en bra grund t.ex.
vid upprattande av en habiliterings- eller rehabiliteringsplan, framfor
allt nar det galler insatser av mer teknisk och pedagogisk karaktar. For
att f& grepp om andra delar i omgivningen bér ICF kompletteras med
metoder som tar hansyn till individuella livsomstallningsprocesser och
natverks betydelse. Nar problembilden ar komplex och svar att fa grepp
om, ar ICF ett instrument som tar sin utgangspunkt i mycket konkreta
situationer. Det blir ett verktyg som hjalper personen med dovblindhet
att strukturera, vardera och prioritera vilka insatser som behdvs och i vil-
ken ordning. Att kartlagga omgivningen tillsammans med den enskilde
och identifiera vilka faktorer som upplevs som hindrande respektive
underlattande har stor betydelse for vilka insatser som bor prioriteras,
men ocksa for att gora personen delaktig i diskussionen kring metoder
och mal. En stor férdel med instrumentet ar att personen med dov-
blindhet blir delaktig i varderingen av funktionshindret, vilket har stor
betydelse for delaktigheten i habiliterings-/rehabiliteringsprocessen.
FOr att ta reda pa hur natverket ser ut hos en person med dovblind-
het och hur det eventuellt har férandrats 6ver tid, har vi valt att arbeta
med nétverkskartor \Wynne, 2001). Vi kartlagger saval det personliga
natverket med vanner och anhdriga, som det professionella samhalls-
natverket. Vi har kunnat se att natverket forandras dver tid. Det person-
liga natverket for personer som drabbas av dévblindhet tycks bli tun-
nare over tid och det professionella blir allt tatare. Vi har ocksa kunnat
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se att kvaliteten pa relationerna forandras Over tid. Enligt de flesta vi
intervjuat hanger detta samman med férandrade villkor for kommuni-
kation. For att fortydliga for lasaren visas figur 4 igen.

Tid  vsnner * Familj / slakt

Professionella

Vanner Famil] / slakt

Figur 4. Nétverkskartor, efter Wynne 2001.
Det framgick tydligt under intervjuerna att det finns ett stort behov av

att insatserna runt personen med ddévblindhet samordnas och man
onskar att nagon med dovblindkompetens star for koordinationen av
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olika insatser. Professionella natverk kring personer med dovblindhet
saknas i de flesta fall och det rader brist pa kunskaper om varandras
verksamheter. Darfor har stor vikt lagts vid natverksskapande arbete
under projektperioden. Dessutom har vi arbetat natverksbaserat kring
enskilda personer med dévblindhet och deras personliga och professio-
nella natverk. Kunskaper om individens natverk ar ett viktigt instrument
i rehabiliteringsarbete, bade i arbetet med att samordna olika profes-
sionella insatser och i arbetet med att starka de sociala relationerna.

Ald Gruppbostad och God TPB - tal och
reomsorg daglig verksamhet man punktskrifts-

biblioteket

Ledsagning, assistans, Tolk- ( )
[ kongktpgerson etc. ] Forsakrings- Cl-team
kassa

e Horcentral
Handikappsamordnare

s ( )-

habilitering
Do6vblind-
team

SRF/HRF/SDR Olika

-

Arbets-
marknads-
resurser

-

medicinska

Utskrivningstjanst iali
Folkhégskola C gst specialister

Nationellt Resurscenter
CGrundvux/komvux) kunskapscenter Mo Gard AB

Figur 8. Exempel pa professionella och dvriga aktdrer, direkta och indirekta,
fér vuxna personer med dévblindhet.

Att dela erfarenheter med andra

Ett tema som standigt aterkommer i intervjuerna ar vikten av att traffa
andra personer med dovblindhet. Man framhaller den egna gruppen
som en viktig resurs for den egna omstallningsprocessen. En del har
beskrivit métet med andra personer med dévblindhet som en vand-
punkt i livet. Gruppen erbjuder gemenskap, erfarenhetsutbyte, iden-
tifikation och mycket annat. Att fa diskutera och utbyta erfarenheter
kring stora och smaé saker, hdra hur andra I6ser olika situationer, kanske
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f& mod och kraft att sjalv prova nagot nytt, ar exempel pa vad som
kan handa i en grupp nar manniskor med liknande erfarenheter av ett
funktionshinder méts och borjar utbyta erfarenheter. Grupprocessen
ger mojlighet till rikare associationer, man starker varandra och man
tranar aktivitet och delaktighet. Gruppen erbjuder ocksd maojligheter att
fordjupa vissa teman och vissa generaliseringar kan goras. Exempel
pa teman som med fordel kan behandlas i grupp ar foraldrafragor,
samhallsfragor, arbetslivsfragor, fragor kring kommunikation, vardags-
strategier och stresshantering. Gruppverksamhet som en habiliterings-
/rehabiliteringsinsats forutsatter en professionell roll som har kompe-
tens attleda grupprocesser. De som deltog i fokusgrupperna upplevde
det som mycket stimulerande och givande att samlas och diskutera
kringangelagna livsfragor och 6nskemal om fortsatta aktiviteter i grupp
har framkommit under projektet. Att vara flera gentemot de profes-
sionella kan ocksé bidra till en rehabiliteringskultur som starker indi-
videns empowerment. Rehabiliteringsprocessen bor darfor innehalla
bade individuella insatser och gruppverksamhet, for saval personer
med ddvblindhet som anhoriga. Valet av insatser, individuella eller i
grupp, bor dock alltid betraktas som ett medel for att pa ett effektivt
satt uppfylla de individuellt uppsatta malen for varje enskild person
med dovblindhet.

Information och kunskapsoverforing

Behovet av kunskaper om dovblindhet har l6pt som enréd trad genom
hela projektet. Precis som vi tidigare berort, behdver bade personen
med dovblindhet och de narstdende ha goda kunskaper och med-
vetenhet om funktionshindret. Det ar viktigt att kunna beskriva sitt
funktionshinder pa ett bra satt i olika situationer. Kunskaper ar ocksa
en forutsattning for att kunna vara delaktig i habiliterings-/rehabilite-
ringsprocessen och ha kontroll Gver sin livssituation. Anhériga till vuxna
personer med dovblindhet behdver ocksa kunskaper och stod. Ocksa
for denanhdrige medfor dovblindheten forandringar i vardagen pa olika
satt och for det behdver de stdd och information.

Under projektet har det blivit uppenbart hur lite olika myndigheter
och enskilda tjdnsteman vet om funktionshindret dévblindhet. Perso-
ner med dovblindhet har berattat om kulturkrockar med missférstand
som foljd. Kunskapsoverforing ser vi darfor som en viktig forutsattning
for all habilitering och rehabilitering for personer med dovblindhet. Det
galler saval till det personliga som till det professionella natverket. Vag-
ledning och handledning till sdval den enskilde personen med dévblind-
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het som till natverket maste betraktas som en habiliterings-/rehabilite-
ringsinsats. Flera personer med dovblindhet har beskrivit att de kant
sig krankta i olika situationer, av olika myndigheter eller av enskilda
tjiansteman. En viktig uppgift ar darfor att dka bemdotandekompeten-
sen hos professionella. Bemdtandefragor bor standigt diskuteras och
hallas levande mellan professionella men ocksa med personer med
doévblindhet, deras anhoriga och i brukarsamverkansgrupper.

SAMMANFATTNING

| arbetet med personer med funktionsnedséattningen dévblindhet och
ibland i kombination med ytterligare funktionsnedsattningar, ser vi det
som viktigt att ha ett professionellt forhaliningssatt som bygger pa de
kunskaper och erfarenheter vi har fatt genom personer med dovblind-
het och anhoriga. Kunskaper som handlar om att drabbas och leva med
doévblindhet dver tid. Dovblindhet innebar stora omstallningar i varda-
gen, bade for individen och for de narstaende. Vuxenlivets komplexa
vardag med ansvar for familj, arbete och fritid gor att man tvingas till
prioriteringar. Vardagens krav och forvantningar skapar ofta stress. Att
det kravs specifik service rader det ingen tvekan om, men den maste
alltid utformas med utgangspunkt fran de individuella behoven. Det
kravs flexibla och ibland okonventionella Idsningar och insatser av olika
slag behdver kunna erbjudas aterkommande, inte séllan dver langa tids-
perioder. Under projektet har det tydligt framgatt att insatserna behdver
samordnas och goras tillgangliga for personer med ddvblindhet. Det
finns ocksa ett stort behov av kunskapsutveckling inom omréadet.

e For att samhallets stdd ska bli tillgangligt for personer med dov-
blindhet kravs det anpassningar. Specifika kunskaper, tid, struktur,
tillgang till dovblindtolkar, samarbete och samordning av resurser
ar exempel pa sadana nodvandiga anpassningar, bade péa organisa-
tions- och individniva.

¢ Habiliterande och rehabiliterande insatser da man drabbas av dov-
blindhet bdr ga ut pa att starka personen med dévblindhet och hans/
hennes narstdende i de olika faserna i livsomstallningen, sa att de
far redskap att hantera den nya situationen bade kdnslomassigt och
praktiskt i vardagen.

e Samspel och kommunikation idess vidaste bemarkelse bor vara ett
overgripande tema i arbetet med personer med dévblindhet. For att
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starka natverket runt personen med dévblindhet bor insatserna in-
volvera bade personen med ddévblindhet och det sociala natverket.

Att kartlagga omgivningen och hur natverket ser ut runt en person
med dovblindhet och identifiera vilka faktorer som upplevs som
underlattande respektive hindrande, har stor betydelse for val och
prioritering av insatser, metoder och mal. Det ar ocksa ett vardefullt
verktyg for att kunna samordna de olika professionella insatserna.

Den egna gruppen som en viktig resurs for den egna omstallnings-
processen bor tillvaratas i habiliterings-/rehabiliteringsarbetet. Reha-
biliteringsprocessen bor darfor innehélla bade individuella insatser
och gruppverksamhet, for saval personer med dévblindhet som
anhdriga.

Kunskaper om dovblindhet behover bade individen sjalv, de anhoriga
och omgivningen.

En viktig funktion for ett dovblindteam ar att fungera som “brobyg-
gare” och "kunskapsformedlare” mellan personen med dévblind-
het och det omgivande samhallet.
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ATT ALDRAS MED DOVBLINDHET

"Jag har fullt med folk runt mig men ingen
jag kan prata med. Man lever som i en bubbla.
Personalen kan inte ens tala om vad det ar till
middag eller hur vadret ar”

(Ida 95 ar)
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UPPLEVELSER AV ATT ALDRAS MED DOVBLINDHET

Viola 89 ar

“Jag glémmer aldrig dagen da mamma och jag tog taget till dovsko-
lan i Lund. Vi brukade ju aldrig vara ute och resa och jag visste inte
vad det var frdgan om. Det hade ingen kunnat forklara for mig. Jag
har egentligen aldrig kunnat prata med mina foréldrar och syskon.
Det kdnns sorgligt. Efter en stund kramade mamma mig, vénde sig
om och gick sinvag. Jag blevensam kvar med en massa frammande
manniskor. Till en bdrjan grat jag varje dag men sen forstod jag att det
inte var I6nt. Mamma skulle inte komma tillbaka. Det dréjde anda till
Jjul innan jag fick komma hem och sa fortsatte det hela skoltiden. |
skolan larde jag mig teckensprak. Jag utbildade mig till smmerska
och fick jobb i Malmé. Efter nagra ar mérkte jag att det blev svarare
och svarare att se, framfor allt i skymning och mérker. Pa jobbet
madrkte arbetsledaren att jag var osédker och fumlig och efter ett tag
fick jag sluta. Det blev varre och varre med synen och jag fick svarare
att umgas med mina dova vanner pa dovféreningen. Det blev allt
svérare att se ndr de tecknade och det tog tid for mig att uppfatta
vad de pratade om. De tyckte att jag var konstig och jag kdnde mig
utanfor. Jag sokte kontakt med andra dovblinda i FSDB och déar har
jag inte kdnt mig utanfoér. Dar finns det folk jag kan umgéds med och
som forstar, men nu borjar jag bli for gammal for att orka vara med
péa deras moten. Det &r manga ar sedan jag fick éverga till att ta
emot teckenspraket taktilt med handerna istéllet for att aviasa det
med égonen. Det var inte sa latt i borjan. Det kandes ovant och jag
tyckte att jag missade mycket. Pa sistone har det blivit allt svarare
attklara av att bo sjalv. Hemtjansten kommer ett par ganger i veckan
men de kan inte prata med mig, sa det kdnns ganska meningslost.
Det &r otryggt att bo ensam nér man varken ser eller hor och helst
av allt skulle jag vilja bo nagonstans déar de kan teckensprak sa att
man inte blir sa isolerad. Hemtjénsten kan ju bade komma och ga
utan att jag marker det. Men kommunen sager att jag ar for pigg for
att fa flytta till ett dldreboende. Det rdcker inte med att vara gammal
och bade dov och blind.”



Gertrud 81 ar

"Ja det borjade val nér jag var i 70-arsaldern med min synnedsatt-
ning. D& hade jag redan bérjat héra daligt. Sedan har det ju for
sdmrats gradvis, inte sa att jag har mérkt nagon skillnad fran den
ena dagen till den andra, men sémre blir det ju. Jag ar van vid min
hérapparat nu men i borjan var det jobbigt. Det var smatt och pilligt
att stélla in den ratt och jag tyckte att allt Iat som ovésen. Jag blev
bara trott av den. Men nu hjalper den om det ar en som pratar och
det ar tyst runtomkring. Synen ar det inte mycket kvar av nu. Jag
ser inga detaljer och jag kan inte ga ut ensam langre. Jag har fatt
en del synhjédlomedel och de var héar fran syncentralen och sag till
att jag fick bra belysning. Jag tycker att kanseln har blivit viktigare
fér mig nu nér jag inte ser sa bra. Darfor kan jag fortsétta med min
keramik. Det ar sa avstressande och jag kdnner mig lugn nar jag ar
I min verkstad. Allra roligast ar det att experimentera med glasyrer.
Det gjorde jag mycket forr men det ger ju inte sa mycket langre,
nu ar det mer formen jag jobbar med. Men det ar klart, det ar inget
rent hantverk. Min man far torka och stdda upp efter mig, han ser
Jju. Vihar hangt ihop i snart 60 ar och alltid hjélpts at. Han hjalper mig
i alla situationer. Ibland &r de som star en néra lite éverambitiésa
och hjélper till dven nér det inte behdvs, men det ar ju i all vdalme-
ning. Men jag &r en Véldigt sjalvstandig person och det ar trakigt att
bli beroende av andra. Jag har fatt besvar med ryggen ocksa. Det
gor att jag kdnner mig dnnu mer osaker ndr jag ska ga ut. Och ju
mindre jag gar ut desto mer oséker blir jag. Det ar inte roligt att ga
i affarer. Jag ser inte kladesplaggen och férgerna langre. Sa det ar
slut med det. Man far slita pa det gamla. Det ar liksom inte roligt
att kld upp sig ndr man inte ser hur man ser ut. Forr gick jag ofta pa
konstutstéallningar. Det har jag varit mycket intresserad av, men det
geringet nu ldngre. Men datorn har jag gladje av! Jag trodde att jag
var for gammal for att Idra mig att anvanda en dator, jag var ndrmare
80 nér jag fick den, men det har gétt bra. Jag har skrivit maskin forut
sd jag behover inte se tangenterna. Det var en dovblind man som
larde upp mig och nu kan jag maila med mina barnbarn som far och
reser overallt. Det ar véldigt treviigt. Men jag maste fé sédga att det
ar en véldigt dalig kombination att forlora bade syn och hérsel. Nar
jag tréffar folk jag inte kanner och berattar att jag ser mycket daligt
sdsvararde; "jamen da kan du ju hora pa rosten vad folk sager” Nér
jaqg istéllet beréttar att jag hor daligt och att de far forsoka tala tydligt
far man ofta reaktionen, “men da kan du vél ldsa pa ldpparna’ Nar
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jag sager att jag varken kan det ena eller andra, sa vet de inte vad
de ska sédga eller hur de ska bemota mig”

Livsomstallning med olika forutsattningar

Det ar viktigt att lyfta fram olikheterna aven inom aldregruppen. Den
till antalet storsta gruppen ar personer med aldersbetingad syn- och
horselnedsattning av sadan grad att man upplever problem att kom-
municera med andra manniskor och med att kunna orientera sig och
forflytta sig sjalvstandigt i sin omgivning. Det ar alltsa fragan om en
kombinerad syn-och hdrselnedsattning som upptrader i samband med
aldrandet. Nar syn och hdrsel forandrar sig over tid, som i Gertruds fall,
upplever man ofta en gradvis anpassning till sitt funktionshinder.

“Jag varken ser eller hdr sa bra ldngre men det hér ju till ndr man
blir s& gammal som vad jag &r”

Man upplever att man inte tillhor de prioriterade grupperna, varken pa
syn-eller hércentralerna. Nagra har beskrivit att man ibland méts av ba-
gatelliserande kommentarer som “det hor ju till nar man kommer upp
i din alder” eller skamtsamma kommentarer fran vanner och anhoriga
som “ja men du hor ju nér du sjélv vill héra” Vi har ocksa matt aldre
personer som tackat nej till olika rehabiliteringserbjudanden.

“Ja men jag ar ju sa gammal nu och jag har faktiskt hort och sett vad
jag behover. Jag orkar inte borja pa och lara mig nya saker.”

Det finns ocksa alltid en risk att kombinerad syn- och hdrselnedsatt-
ning hos en aldre person kan férvaxlas med andra aldersrelaterade
problem som glémska eller en demenssjukdom, vilket flera papekat.
Forstaelse ar i hog grad forknippat med férmagan att ta emot, tolka
och formedla verbala budskap. Darfor finns det en risk att sviktande
horselfunktion kan blandas samman med intellektuell eller mental svikt
(Lyng & Svingen, 2001).

“Det kan bli alldeles tokigt ibland nar man inte uppfattar vad folk
sdger. Man svarar "goddag yxskaft” och da tror nog folk att man
haller pa att bli lite senil. Man kénner sig allt lite dum.”

| motet med aldre personer som drabbats av en kombinerad syn- och
horselnedsattning upplever vi att det ar svart att tala om begreppet
dovblindhet. Man ser pa sig sjalv som en person som ar “synskadad
med horselproblem ” eller “hérselskadad med synproblem ” eller som
en som med stigande élder “bara ser och hor lite déligt”De flesta har

138



levt storre delen av sitt liv som seende och hérande. Man kan inte
identifiera sig med begreppet dovblind och man kommer darfor inte
heller sjalv pa tanken att sdka hjalp fran en dovblindspecifik service.
Detsamma géller for den personal den aldre personen har runt sig.

“Jag ar ju sa gammal sa man kan inte rakna med att kunna se och
héra. Men visst kdnns det otryggt manga ganger och det blir garna
att man sitter hemma for sig sjalv.”

Enmindre grupp bestaravaldre personer som levt med sin dévblindhet
dver tid och som har en diagnos som lett till ddvblindhet, ofta tidigare
i livet. | denna grupp kommunicerar en del med talat sprak med hjalp
av olika tekniska hjalpmedel, andra har fatt dverga till en taktil form
av kommunikation t.ex. att ta emot spraket bokstaverat i handerna.
Nagra, som Viola ovan, har teckensprak som sitt férsta sprak men har
fatt overga till att ta emot teckenspraket taktilt istallet for visuellt med
synen. Innan det sker har det ofta varit ar av problem med att uppfatta
spraket visuellt. Flera vi intervjuat beskriver hur beroende de ar el-
ler har varit av att ha ratt avstand till den som tecknar, att rorelserna i
teckenspraket inte ar for yviga sa att de kommer utanfor det mycket
begransade synfaltet, eller att ljuset ar ratt pa grund av blandningskans-
lighet eller daligt morkerseende.

“"Om folk bara tecknar pa och inte tanker pa att jag inte ser sa bra,
aa ar det svart att hdnga med. Varst &r det nar man sitter runt ett
bord och det bara ar levande ljus. Det &r ju for att det ska bli mysigt
men for mig ar det en katastrof. Da kan jag inte alls hdnga med vad
de tecknar.”

Inte alla dova har lart sig teckensprak. Nagra har klarat sig med att
avlasa ansiktet och kroppsspraket och med hjalp av skrivet sprak. For
en sadan person innebar en tilltagande synnedsattning en stor risk for
allvarliga kommunikationsproblem om man inte tidigt i processen far
hjalp med att hitta nya strategier for att kunna kommunicera. Vi har un-
der projektet endast mott ett par personer som drabbats av dovblindhet
och inte har haft ndgra anvandbara metoder for att kommmunicera med
omgivningen. | sddana fall handlar det om att hitta individuella I6sningar
och strategier for att kunna utveckla kommmunikation med omvarlden,
helt baserade pé individuella behov och forutsattningar.

Det personliga natverket — kommunikation eller ensamhet

Fleratar upp ensamhet som ett av de storsta problemen da horsel-och
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synfunktionen forsamras med stigande alder, att inte ha nagon eller
endast ett fatal man kan prata med. Risken att man drar sig tillbaka allt
mer fran sociala kontakter och isolerar sig ar stor, berattar aldre perso-
ner med dovblindhet viintervjuat. | samband med att synen férsamras
blir man osaker och radd for att ge sig ut i okanda miljéer och man far
allt svarare att ta initiativ till och folja med i ett samtal.

“Numera maste man teckna lugnt till mig. Om det ar tva som sitter
och tecknar sa hdnger jag med, dé fungerar det bra, men om det
ar flera som tecknar sa gar det inte. Detta ar en stor féréndring for
mig... och jag kdnner att just for att det blivit en férsamring sa tar
jag det lite forsiktigt. Det ar béattre att stanna hemma.”

For en del, bade for personen med dovblindhet sjalv och for narsta-
ende, kan det ockséa vara en svar process att Overga fran att ta emot
teckenspraket visuellt till att ta emot det taktilt. Det handlar om att
man maste bryta en vana. Man har alltid kommunicerat pa ett visst
satt t.ex. med sin man och nu ska man plotsligt vara nara varandra och
hélla i varandras hander varje gang man ska saga nagot eller "bara”
kommentera nagot. | nagra fall har vi kunnat se att detta har inneburit
svarigheter i relationen.

“Det ar sa jobbigt, sa fort jag vill fraga eller bara kommentera nagot
jag ser sa maste jag ga fram till honom och ta hans hander. Man far
sldppa allt annat man gor. Det kéanns lite irriterande.”

Som Gertrud beskriver sa paverkar en synnedsattning en persons maoj-
lighet att avldsa pa lapparna och allt det vi brukar kalla for kroppssprak.
Horselnedséattning paverkar en persons majlighet att uppfatta vad som
sags, orden och nyanser i spraket. De som ar talsprakiga beskriver att
de ar beroende av att endast en talar i taget, att man talar tydligt och
inte for fort, att det inte ar for mycket ljud som stdr och att det ar bra
ljusforhallanden. Svarigheter att uppfatta betoning och andra nyanser i
det talade spraket ar andra aspekter som tas upp, liksom svarigheter
med nya ord och begrepp som hela tiden tillkommer i spraket. Det ar
mycket energikravande att lyssna och forsoka uppfatta det som sags
utan alltfor manga missforstand. Vissa situationer och miljoer ar svarare
an andra menar man, t.ex. att kommmunicera i trappor, i matsalen eller
ute i trafiken.

“Naér vi sitter manga | matsalen ar det svart att folja med vad folk
sdger. Det gar ganska bra néar en pratar, men sa brukar det ju inte ga
till nar man samlas till middag.”
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Ensamhet kan besta i att man inte har ndgon att kommmunicera med
pa sitt eget sprak t.ex. pa serviceboendet eller pa dagcentralen. Att bo
tillsammans eller att deltai aktiviteter tillsammans med andra som man
inte kan kommunicera med, gor att man kanner sig an mer ensam,
menar flera vi intervjuat. Ensamheten kan ockséa besta i att man inte
har nagra eller endast fa relationer i sitt privata liv. En del beskriver att
de visst har kvar bade slaktingar och vanner men att de anda kanner sig
ensamma darfor att man inte kan kommunicera med varandra. Foren-
ingen Sveriges Dovblinda spelar en viktig roll for flera aldre vi har traffat
under projektet. Framfor allt beskriver man foéreningen som ett socialt
natverk dar man kan traffa andra som vet vad det handlar om att leva
med ddvblindhet och man upplever att man kan umgas pa lika villkor.

Livsomstallning i forhallande till samhallets natverk

Aldre personer med dévblindhet eller en mer omfattande kombination
av syn- och horselnedsattning som vi métt under projektet, upplever
vi som sarskilt utsatta. Flera av de vi mott ar avskurna fran information
och delaktighet i samhallet. Det kan galla information om mojligheter
och rattigheter som aldre, dialog med lakare, distriktsskoterska och
hemtjanstpersonal eller deltagande i aktiviteter. Da behovet av vard-
och omsorgsinsatser Okar uppstar ofta problem. Flera beskriver att de
kanner sig otrygga i mdtet med halso- och sjukvarden. Oron grundar
sig pa kanslan att man inte ska kunna uttrycka sina behov och 6nsk-
ningar och att man inte ska bli férstddd av omgivningen. Vi upplever
att aldre personer med dovblindhet vantar i det langsta med att ta
kontakt med sjukvarden. Risken att missforsta eller att inte uppfatta
information kring diagnos, prognos, medicinering och biverkningar ar
mycket stor och det skapar oro och osakerhet. Under projektet har vi
upplevt ett par exempel dar missforstand och informationsbrister lett
till mycket allvarliga medicinska konsekvenser. | det ena fallet hand-
lade det om att personen med dovblindhet inte haft tolk de senaste
gangerna hon besdkt sin lakare och darfor missuppfattatinformationen
om sin medicinering. | det andra fallet hade personen, som var dév
och teckensprakig, drojt alltfor lange med att ga till dgonlakaren med
bestaende synskada som foljd. Betydelsen av tolk i olika situationer
har tagits upp mer ingdende tidigare i rapporten.

“Jag ar radd for att bli sjuk och hamna pa sjukhus. Tolken kan ju
inte finnas till hands hela tiden. Hur ska man dé kunna forsta vad
personalen sager eller kunna berétta om jag mar daligt eller har ont
nagonstans?”
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Man upplever ockséa hinder nar det galler att fa information om vad som
hander och sker, bade i narmiljon och i varlden utanfor. Under projektet
har vi mott nagra aldre teckensprakiga personer med dovblindhet som
bott i sarskilt boende dar alla andra varit hérande och personalen inte
har kunnat teckensprak. Dessa personer har upplevt sig som mycket
isolerade. De har inte kunnat fa svar pa sina frdgor och de har inte
kunnat uttrycka de mest basala behov. Detta skapar stor otrygghet
menar man och ar en grogrund fér missuppfattningar som i varsta
fall kan leda till misstag och felaktigheter i omvardnaden. Bristen pa
kommunikation med hemtjanstpersonal skapar ocksa otrygghet och
frustrationer. Nagra menar att man inte har nagot inflytande over den
service som ges, utan man far finna sig i och vara tacksam over det
man far. Vi har under projektet mott aldre personer med dévblindhet
dar man klart kunnat konstatera att den omfattande bristen pa sin-
nesintryck och kommunikation med andra manniskor haft en negativ
inverkan pa saval aktivitet och delaktighet, som pa den egna psykiska
halsan. Aldre personer med dovblindhet uttrycker ett stort behov av att
kunna ha en fungerande kommunikation med den personal som finns
runt omkring i dldreboenden och inom hemtjansten.

"Jag kan visst tdnka mig att flytta till Lindéangelund i Mlalmé aven om
det arlangt hemifran. Dar kommer jag ju att fa folk runt mig som jag
kan prata med och det ar det viktigaste for mig.”

Flera aldre personer med dovblindhet har under projektet tagit kontakt
med oss for att kommunen inte beviljat ledsagning och/eller fardtjanst.
Man upplever att det ar svart att beskriva sin situation pa ett satt sa att
handlaggaren verkligen forstar behovet. Det blir svérare och svarare att
fa ta delavkommunens service menar man och det far konsekvensen
att man inte kan vara delaktig pa lika villkor som andra. For de som fatt
beviljat fardtjanst kan andra problem uppsta. En utebliven fardtjanstbil,
nar man star och vantar pa en plats dar man inte kan orientera sig och
man inte kan ta kontakt eller kommunicera med omgivningen, kan
skapa mycket stress och osakerhet berattar en man som varit med
om den situationen nagra ganger.

“De sa attjag inte kunde fa fler an fem timmars ledsagning i veckan.
Det racker ju knappt till att gé pa mote | dovioreningens pensionars-

grupp.”

Att ha fungerande tekniska hjalpmedel ar viktigt, inte minst for att
kunna vara delaktig och leva ett aktivt liv, menar flera aldre vimaott under
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projektet. | Gertruds fall tas bade syn- och horselhjalpmedel upp. For
manga ar det viktigt med bra belysning och majligheter till att kunna
fa forstorad text. Horapparat med majlighet att fa teleslinga kopplat till
tv:n, liksom hjalpmedel for att kunna uppfatta dorr- och telefonsignaler
har ocksa stor betydelse i det dagliga livet for de vi métt i projektet.
Manga aldre upplever problem med att hantera sina hjalpmedel, spe-
ciellt hjalpmedel som kraver god finmotorik. Reglagen pa de moderna
horapparaterna ar sma och om man ar lite stel eller har nedsatt kansel i
sinafingrarardet ett problem, sager flera aldre vimaott. For manga aldre
personer med ddvblindhet vi mott under projektet har de datorbase-
rade hjadlpmedlen inneburit stora méjligheter, framfor allt for att kunna
halla kontakt med andra méanniskor och fa information fran omvarlden.
Samtidigt har flera berattat hur tidskravande det ar att lara sig anvanda
datorns olika funktioner nar man inte ser och hoér. Gertrud beskriver
vilken betydelse datorn fick for hennes majligheter att kunna kommu-
nicera med omvarlden. For henne innebar det inga storre svarigheter
att lara sig att anvanda datorn eftersom hon ar van vid att skriva maskin.
Vi har traffat flera aldre personer som har lart sig att beharska sin dator
trots att de tillhor en generation som inte kommit i kontakt med datorer
tidigare i livet. Manga tycker dock att de behdver manga fler timmars
undervisning an vad de har fatt i samband med utprovningen.

En annan synpunkt pa ordination av hjalpmedel som framkommit
under intervjuer och i rehabiliteringsarbetet ar att man upplever att
man ibland far fler hjalpmedel an vad man dnskar. Nagon berattade att
han lamnade syncentralen med en massa hjalpmedel mer an vad han
hade uttryckt behov av. Samma erfarenhet har yngre personer med
dovblindhet berattat om. Nagra har gjort reflektionen att de far lite extra
hjalpomedel eftersom tjanstemannen blir sa stalld infor funktionshindret
dovblindhet och inte riktigt vet vad man ska erbjuda for insatser. Istallet
ordinerar man lite extra hjalpmedel, sa har man i alla fall gjort nagot.

“Jag férstod att synpedagogen blev stalld nar jag kom dit med tva
tolkar. Hon visste nog inte riktigt vad hon skulle géra. Jag tror att
hon tyckte synd om mig for jag fick en massa hjalpomedel som jag
egentligen inte vet om jag har nytta av.”

Tankar om tid, tempo och mod

Aldre personer med dévblindhet har gett uttryck for upplevelsen att
bade den egna kroppen och omgivningen man har runt sig forandras.
Syn- och hérselproblematiken gor att det ar svart att hdnga med i ett
samhalle som hela tiden forandras och stéller nya krav pa individen.
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Inte minst galler detinformationsflodet som kan vara svart att handskas
med da aldern okar och syn och horsel blir allt samre. Flera har gett
uttryck for att man forvantas hanga med och klara sig sjalv sa langt det
ar mojligt, samtidigt som man tillhér den stora oprioriterade gruppen
som ofta far vanta lange pa att fa syn- och horselhjalomedel. De langa
vantetiderna i varden har ocksé tagits upp som ett problem som for
samrar mojligheten att vara delaktig och kunna leva ett aktivt liv.

“Dom sa att det skulle hjélpa mig att fa synhjdlomedel men att det
tyvérr var manga fore mig i kon. Ett ar sa dom att det skulle ta! Da
lever jag kanske inte langre, svarade jag.”

Det moderna samhallet staller allt hogre krav pa att man ska klara sig
sjalv menar flera aldre vi métt under projektet. Man kanner sig otrygg
nar man inte langre kan se och héra som forut. Manga aldre personer
med dovblindhet vagar inte ga ut sjalva, speciellt i okanda miljoer och
déa det ar morkt ute. Man upplever stora risker att nagot ska handa eller
att man inte ska kunna orientera sig och hitta ratt. Tillsammans med
stora kommunikationssvarigheter ar risken for isolation stor. Vi har mott
aldre personer med dovblindhet som 6nskat att fa tillbringa sina sista ar
i ett dldreboende av den orsaken, men som fatt avslag darfor att deras
behov inte ansetts vara tillrackligt stora for att kunna fa en plats. Tempot
i vardagen forandras ocksa dramatiskt nar man blir aldre och tillika inte
kan se och hora langre, menar flera aldre vi mott under projektet.

"Allt tar tid numera! Jag kan inte skynda mig langre och jag orkar inte
halla ut sa lange. Det ar omayjligt att gora tva saker samtidigt.”
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STRATEGIER FOR STOD

| dldregruppen kan man skilja pa ett par grupper som i vissa avseenden
har olika behov av stdd. Den ena och den till antalet storsta, ar alla de
som pa grund av aldersrelaterad syn-och horselnedsattning far allt sva-
rare att klara av att koommunicera med andra manniskor, lasa, uppfatta
information fran radio och tv och kunna orientera och forflytta sig sjalv-
standigt och obehindrat. De flesta har levt storre delen av sitt liv som
seende och hérande personer. Den andra gruppen ar de som antingen
har en medfodd dévblindhet, eller de som har en diagnos som leder till
dovblindhet av sddan grad att det innebar omfattande inskrankningar
pa aktivitets- och delaktighetsniva dven tidigare i livet. De har levt med
dovblindhet med allt vad det innebar av omstallningsprocesser, behov
av att andra strategier for att kunna kommmunicera och mycket annat
som beskrivits tidigare i rapporten. Sedan finns det ytterligare de som
har levt hela livet med en primar synskada/blindhet eller en primar hor
selskada/dévhet ochisamband med &ldrandet drabbas av en éldersre-
laterad syn-eller horselskada. Vihar under projektet upplevt att de olika
grupperna har behov av insatser och stod fran samhallet, men av delvis
olika karaktar. Den forstnamnda gruppen har mer generella behov av
insatser som fardtjanst, tekniska hjalpmedel och en omgivning som
har kunskaper om funktionshindret och om hur man bast bemater en
person med kombinerad syn-och horselnedsattning. De andra har mer
doévblindspecifika behov, t.ex. behov av stod for att hitta strategier for
att kunna kommunicera, stod och kulturformedling i kontakten med
olika myndigheter | samhallet eller stdd i att kdnslomassigt bearbeta
en forlorad sinnesfunktion. | det andra fallet kravs det personal med
kompetens om funktionshindret dévblindhet samt specifik kommuni-
kationskompetens for att kunna tillgodose behoven.

Generellt stod

Med utgangspunkt fran moten med aldre personer med dovblindhet,
saval i intervjuer somiindividuellt rehabiliteringsarbete, samt fran mo-
ten med tjansteman inom olika verksamheter i samhallet, upplever vi
att det rader en stor okunskap om situationen for aldre personer med
kombinerad syn- och horselnedsattning/dévblindhet. Det framkommer
saval i bemdotandet av individen som i de beslut som fattas. De pro-
blemomraden och behov som framkommit da vi mott aldre personer
med dovblindhet berdr kommunernas och regionens (landstingens)
ansvar.
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Om man ska sammanfatta behoven som ror den kommunala sektorn
sa handlar det i huvudsak om behovet av en tillganglig aldreomsorg,
nar man upplever att man behover det. Tillganglig i bemarkelsen att
man gors delaktig och kan ha inflytande 6ver de beslut som fattas, men
ocksa tillganglig i form av ett respektfullt och professionellt bemotande.
De aldre som ar primart déva och som drabbas av dovblindhet har i de
flesta fall teckensprak som sitt forsta sprak. Precis som for alla andra,
ar det for denna grupp av avgdrande betydelse for livskvaliteten och
ett tryggt aldrande att man kan kommunicera med den personal man
har runt sig, vare sig det ar hemtjanstpersonal eller boendepersonal,
framgar det i projektet. Denna synpunkt bekraftas ocksa i tidigare
projekt som genomforts i Skane (Géransson & Malmstrém, 2002).
Aven for den stora gruppen aldre personer med kombinerad syn- och
hdrselnedsattning spelar personalens medvetenhet och kunskap om
det specifika funktionshindret en stor roll. Personalens kunskaper om
funktionshindret kan vara helt avgdrande fér om man kdnner sig del-
aktig eller utanfor, t.ex. i ett dldreboende eller i en dagverksamhet. En
annan kommunal fraga ar tillgangen till fardtjanst och ledsagning nar
man behover det. Om man inte beviljas fardtjanst och ledsagning for
att kunna ta sig till olika aktiviteter, innebar det ett hot mot att kunna
leva ett aktivt liv och kdnna sig delaktig i samhallet. En forutsattning for
delaktighet ar att den person som ledsagar har kompetens att kom-
municera med personen med dovblindhet.

Det ar regionens (landstingens) ansvar att tillhandahalla dovblindtol-
kar. Liksom tillgangen till fardtjanst och ledsagning ar tolkar avgérande for
om man ska kunna vara delaktig i samhallet eller inte. | vissa situationer
handlar det om livskvalitet, t.ex. att kunna félja med péa en utflykt eller att
delta i en social aktivitet. | andra situationer, som tidigare namnts, kan
bristande tillgang till tolk skapa stor otrygghet ochiallvarliga fall medféra
direkta halsorisker t.ex. i kontakter med halso- och sjukvarden.

Att tillhandahalla syn- och horselrehabilitering ar i huvudsak regio-
nens (landstingens) ansvar. De flesta vi mott under projektet, saval
aldre personer som personal, tycks vara av den uppfattningen att bade
syn och horsel andrar sig med aldern. Det anses vara en naturlig del av
aldrandet. Det finns en risk for att de aldres behov av stod och hjalpme-
del ocksa betraktas somn mindre akut och lattare prioriteras bort, an om
en yngre person drabbas. Att komma till och fa ratt hjalpmedel i rim-
lig tid och att fa tillrackligt med instruktioner och stod for att kunna be-
harska hjalpmedlen pé basta satt, ar ett uttalat onskemal fran de flesta
aldre vi mott under projektet. Det innebér att man kan ta del av infor
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mation pa ett battre satt och man far battre forutsattningar for att klara
kommunikation med andra manniskor. Aven om hjalpmedlen har stora
begransningar framfor allt nar det galler kommmunikation med fler an en
person. Samarbete mellan olika myndigheter och samordning av insat-
ser ar ett starkt dnskemal fran manga aldre vi mott. Ett exempel som
flera tagit upp ar behovet av samordning mellan syn- och horcentralen
nar det galler ordination av hjalpmedel. | de fall dar den aldre upplever
svarigheter trots ovan namnda stdd och service, kan mer omfattande
pedagogiska och psykosociala rehabiliteringsinsatser behdvas.

Individens och natverkets specifika behov av stod

Det finns inga pa forhand givna modeller eller rutiner for hur man ska
kunna ge stod utan det handlar om att utga fran varje individs aktuella
situation och livsvillkor, finna ut var de befinner sig i omstallningspro-
cessen, samt kartlagga natverket, bade det personliga och det pro-
fessionella, for att kunna erbjuda ett gott stdd. For att fa en god bild
av den aldres specifika behov, anser vi att det ar en fordel att starta
kartlaggningen péa den aldres egna arena med ett, eller vid behov flera,
hembesok. | hemmiljén blir behoven tydligare kopplade till samman-
hanget, behov som finns i vardagen. P& kontoret blir individens behov
"berattade” behov och ger dar en mer begransad information om var
dagen. Hemmiljon erbjuder ett underlag for att kunna bedoma valet av
insatser. Det ar ocksa viktigt att tidigt fa en bild av den aldres natverk,
bade for att kunna samordna insatserna runt individen och for att fa en
bild av vilket stdd som natverket kan utgora.

Mycket av det som sagts tidigare i rapporten ar aktuellt aven for
aldre personer med dovblindhet men vissa skillnader férekommer,
framfor allt nar det handlar om gruppen med en aldersrelaterad kom-
binerad syn- och hdrselnedsattning. De flesta definierar sig inte som
personer med dovblindhet och de kommer darmed inte heller pa eget
initiativ till dévblindteamet. Tyngdpunkten av stédinsatserna bor ligga
pa hemkommunen, syncentralen och horcentralen och da specifika
behov finns, pa dovblindteamet. Dévblindteamets roll bor vara kon-
sultativ gentemot den aldres natverk, bade det professionella och det
personliga, och framfor allt handla om att formedla specifik kunskap
om funktionshindret for att pa basta satt starka natverken runtindividen
och 6ka bemdtandekompetensen. Dovblindteamet kan ocksa vara en
lank mellan syn-respektive horselrehabiliteringen for den aldre. | vissa
fall kan en mer omfattande pedagogisk och psykosocial rehabilitering
behdvas, t.ex. om man behdver kdnslomassigt stod for att kunna lara
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sig att leva med sitt funktionshinder, om man drabbats av en drama-
tisk forsamring av syn och horsel eller om man behdver stdd i att finna
strategier for att kunna klara kommunikationen med omvarlden battre.
Nar det galler datorbaserade hjalpmedel ar det, for personer med dov-
blindhet i alla &ldrar, dovblindteamets ansvar att utreda behovet och
ordinera hjalpmedlen.

De som har en medfédd dovblindhet, de som har en diagnos som
har lett till dovblindhet tidigare i livet, teckensprakiga déva som drab-
bats av dovblindhet eller aldre personer med dévblindhet som har stora
kommunikationsproblem, bor fa tillgang till dévblindteamets insatser.
Det kan da handla om att man behdver stod i att férandra eller utveckla
strategier for att kunna kommunicera. Detta kraver specifika kunskaper
om kommunikation samt att den rehabiliterande personalen behars-
kar teckensprak och kan anvanda det bade visuellt och taktilt. Samma
kompetens kravs for att kunna ge en teckensprakig person med dov-
blindhet kdnslomassigt stdd i form av t.ex. en samtalskontakt och det
ar orealistiskt att krdva denna kompetens av olika verksamheter i kom-
muner och landsting. | de fall en person, pa grund av att synen och
horseln forsamrats, inte har nagon anvandbar kommunikationsmetod
att anvanda i kontakten med omgivningen, handlar det om att hitta in-
dividuella I6sningar och strategier for att kunna utveckla kommunika-
tion, helt baserade pé individuella behov och forutsattningar. Fér denna
typ av insatser kravs det stor flexibilitet och specifik kompetens inom
omradet kommunikation och samspel. Stodet till dldre personer med
dovblindhet kan ocksa handla om att fungera som en lank mellan den
aldre och olika myndigheter och att kunna overféra kunskaper och in-
formation i bada riktningarna, vara ett stod dé ansokningar behdver go-
ras, diskutera konsekvenser av beslut som fattats etc. Denna roll ska
dock inte blandas ihop med tolkrollen.

Teckensprakig dldreomsorg i Skane

| Skane finns detidag en etablerad dldreomsorg specifikt riktad till aldre
teckensprakiga dova och dovblinda personer. Det finns dock fortfarande
aldre teckensprakiga personer med dovblindhet ute i kommunerna,
bade inom hemtjansten och i sarskilt boende, som inte har tillgang till
personal man kan kommunicera med. Detta gor att man inte kdnner
sig delaktig eller har inflytande Gver den vard och omsorg som er-
bjuds. Flera aldre vi traffat under projektet uttrycker oro, osakerhet och
vanmakt 6ver denna situation. De grundlaggande behoven hos aldre
personer med dovblindhet skiljer sig inte fran andra aldres behov, men
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for att de nationella malen for svensk aldreomsorg ska kunna uppnas
maste vissa kvalitetskrav uppfyllas fran hemkommunens sida. Det
ar dock inte mdjligt att tanka sig att varje enskild kommmun ska kunna
bygga upp service till aldre personer med dovblindhet och klara av att
uppratthalla den kompetens som kravs. | Skane har vi darfor utvecklat
en samverkan dver kommmungranserna och mellan kommunerna och
regionen, ett samarbete som fatt flera positiva konsekvenser.

Folkhalso-, vard-och omsorgsberedningeni Malma beslutade 2001
att ge stadskontoret i Malmo i uppdrag att arbeta fram ett forslag till
en "vision avseende framtidens aldreomsorg for teckensprakiga ddva’
Detta skulle goras i samarbete med representanter fran olika verksam-
heter i Skane; Malmd Ddvas Forening “ Svenske’ Foreningen Sveriges
Dovblinda, Kommunférbundet Skéane, Lernia Hadar samt Horsel- och
ddévenheten i Region Skane. Arbetsgruppen definierade nagra sarskilt
viktiga omraden for att aldreomsorgen for teckensprakiga déva och
dovblinda skulle kunna utvecklas i den riktning som de nationella ma-
len for aldreomsorgen foreskriver.

Inratta ett sarskilt boende

Bygga upp hemtjanstinsatser

Inratta en tjanst som regional dldrevagledare

Utveckla utbudet av aktiviteter samt forbattra tillgangligheten till
aktiviteter

| september 2002 antog Folkhalso-, vard- och omsorgsberedningen

i Malmd arbetsgruppens forslag och arbetet med mer detaljerade
planer kunde utarbetas. | juni 2003 togs beslut i Kommunstyrelsen
och Kommunfullmaktige i Malmo om att etablera en aldreomsorg for
teckensprakiga ddva och dovblinda. Det resulterade i dldreboendet
Lindangelund i Malmo med tio platser. Boendet riktar sig aven till aldre
personer som ar bosatta i andra kommuner an Malmao. Till teckenspra-
kiga déva och dovblinda personer i Malmé kommun erbjuder man
ocksé sedan en tid tillbaka teckensprakig hemtjanst.

Regional dldrevagledare, efter en dansk modell (Gramstrup, 1999),
fanns ocksa beskrivet i arbetsgruppens forslag och det resulterade
i ett 3-arigt projekt, projekt éldrevégledare for teckensprakiga, finan-
sierat av Allmanna arvsfonden. Tanken ar att projektet ska bygga upp
en resurs som ska fungera som en brobyggare, en lank mellan aldre
ddva och ddvblinda och omgivningen. Det handlar om att ge den aldre
information om rattigheter och maojligheter, utgora ett stod i kontak-
ten med olika myndigheter, att bryta isolation genom att hjalpa vidare
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till kontakter och aktiviteter. Det handlar ocksa om att rikta sig till olika
myndigheter och informera om identifierade behov, informera och ut-
bilda kommmunernas personal, finnas med som ett stod for den aldre
vid vardplanering etc.

Dessa delar tillsammans utgér en samlad teckensprakig aldreom-
sorg och ar en viktig resurs och samarbetspartner for Region Skanes
Dov- och Dévblindteam. Vi har under projektet kommit i kontakt med
aldre teckensprakiga personer med ddévblindhet som fatt avslag av sin
hemkommun nar de ansdkt om denna specifika dldreomsorg, trots att
de uppfyller kriterierna, kanner stor otrygghet i sin nuvarande situation
och helt saknar mojligheter till kommunikation med sin omgivning. For
individen har det inneburit en oviss vantan och utdragna rattsprocesser,
innan man slutligen kunnat flytta till Lindangelund. | en sadan situation
kan dovblindteamets roll vara att fungera som en lank i diskussionerna
mellan den aldre och hemkommunen och att informera aldre personer
med dovblindhet om de specifika resurser som finns beskrivna ovan.

Att dela erfarenheter med andra

Vi har tidigare i rapporten flera ganger tagit upp hur viktigt det ar att fa
traffa andra personer med samma typ av funktionshinder. Att fa dis-
kutera med nagon som “vet hur det ar” eller bara att fa umgéas och ha
trevligt, ar nagot som ocksa aldre personer med ddvblindhet tar upp.
Manga personer med dévblindhet deltar aktivt i foreningslivet langt upp
ialdrarna. Man reser pa arsmaoten och konferenser och man deltariolika
lokala aktiviteter som anordnas. Vi har ocksa kunnat se att medlemmar
inom FSDB tar ett stort ansvar for de aldre medlemmarna. De hélsar
pa hemma, hjalper dem i kontakten med myndigheter, tar kontakt med
dovblindteamet at dem om det behdvs och tréanar datoranvandning. Vi
har ocksa markt att forvanansvart manga aldre personer med dévblind-
het anvander sin dator flitigt for att kormmunicera med andra och for
att ta emot information. Att chatta med vanner via datorn, ar for flera
aldre vi mott ett vardefullt satt att kunna hélla kontakt med vanner och
anhdriga. Speciellt eftersom manga aldre med dévblindhet har stora
svarigheter att kunna ta sig ut sjalvstandigt.

Information och kunskapsformedling

Enav de viktigaste funktionerna for ett dovblindteam nar det galler grup-
pen aldre ar att formedla kunskaper om funktionshindret dovblindhet.
Att sprida kunskap till natverket som finns runt den aldre, till anhoriga,
vanner och personal, leder sannolikt till en dkad forstadelse och ett battre
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bemdtande. Tillexempel nar det ar aktuellt att flytta till ett aldreboende,
ar det viktigt att personalen redan innan inflyttningen ar medveten
om den aldre personens behov, svarigheter men ocksa majligheter.
Néatverksstarkande atgarder gor ocksa att situationen runt den aldre
blir mindre sarbar, flera far kunskaper om vad funktionshindret innebar
och vad det finns for hjalp att fa och vart man vander sig for att fa ratt
insatser. Ett satt kan vara att skapa ett natverk av kontaktpersoner ute
i kommunerna som tar kontakt med dovblindteamet vid behov, eller
vet vart man vander sig om en aldre person med en kombinerad syn-
och horselskada/dovblindhet behdver syn- eller horselhjalpmedel. Att
formedla kunskaper om éaldre och dévblindhet kan ocksé géras med
hjalp av ett informationspaket som innehaller enkla tips och forhall-
ningssatt och information om vart man vander sig i olika fragor. Aldre
med kombinerad syn- och hdrselnedséttning — dévblindhet (2005), ar
ett material som ar framtaget av och finns att bestalla fran Nationellt
Kunskapscenter for Dovblindfragor. Det kan med fordel kompletteras
med lokal och individuell information. Det ar viktigt att arbeta for att
kunskapen ska na ut och finnas dar den aldre med dovblindhet finns.

SAMMANFATTNING

Flera aldre personer har berattat om brister i bemotande och om
upplevelser av negativa attityder fran olika myndigheter och enskilda
tjansteman de kommit i kontakt med. Bristande kunskaper om funk-
tionshindret som ibland har lett till felaktiga prioriteringar och beslut.
Det ar viktigt att dldre personer med en omfattande kombinerad syn-
och hdrselnedsattning/dovblindhet inte ar lagprioriterade nar det galler
vardens olika koer. Att vara tvungen att vanta lange for att fa tillgang
till ett syn- eller horselhjalpmedel eller pa att fa en starroperation ge-
nomfdrd om man ar dov eller gravt horselskadad, kan innebara stort
lidande och svara konsekvenser for den enskilde och hans narstédende.
Vivill aterigen betona vikten av samarbete och samverkan mellan olika
myndigheter och olika verksamheter, framfor allt mellan kommun och
region (landsting) och i synnerhet nar det galler aldre personer med en
uttalad kombinerad syn- och hérselnedsattning.

Aldregruppen ar som tidigare namnts mycket heterogen och vi har
under projektet upplevt att aldre personer med kombinerad syn- och
horselnedsattning/dévblindhet har stora behov av insatser och stod
frdn samhallet, av delvis olika karaktar. Dels finns det generella behov
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avinsatser som fardtjanst, tekniska hjalpomedel och en omgivning som
har kunskaper om funktionshindret och om hur man bast beméter en
person med kombinerad syn- och horselnedsattning. Det finns ocksa
mer dovblindspecifika behovt.ex. behov av stod for att hitta strategier
foratt kunna kommunicera, stdd och kulturférmedling i kontakten med
olika myndigheter i samhallet eller stod i att kanslomassigt bearbeta
en forlorad sinnesfunktion. | det andra fallet kravs det personal med
specifik kompetens om funktionshindret dovblindhet samt kommmuni-
kationskompetens for att i dialog med individen kunna tillgodose be-
hoven. Strategier for att tillgodose behoven av stod kan sammanfattas
i foljande punkter:

e | dldregruppen finns det bade de som utvecklat en kombinerad
syn- och hoérselnedsattning/dévblindhet som en konsekvens av
aldrandet och de som levt med dovblindhet over tid. For att mota
behoven behover stod utformas pa olika satt, fran en allman folkhal-
soupplysning om vad det innebar att leva med kombinerad syn- och
horselnedsattning pa aldre dar till ett mer dovblindspecifikt stdd.

¢ Folkhalsoperspektivet om funktionshindret dovblindhet behdver ut-
vecklas inom aldreomsorgen och halso- och sjukvarden, inte minst
for att forbattra bemdtande och forandra attityder.

¢ De specifika behoven tillgodoses sannolikt bast i ett specialiserat
doévblindteam medan de mer generella behoven bor kunna tillgo-
doses av regionens (landstingens) syn- och horcentraler, hemkom-
munen samt av det nara natverket.

e Dovblindteamets roll gentemot gruppen aldre personer med syn-
och horselnedsattning/dovblindhet bor i forsta hand vara konsultativ
gentemotindividens natverk och framfér allt handla om att féormedla
specifik kunskap om funktionshindret, for att pa basta satt starka
de nara natverken runt individen.

e Det ar regionens (landstingens) ansvar att tillhandahélla syn- och
horselrehabilitering, tolk och en mer omfattande pedagogisk och
psykosocial rehabilitering i de fall dar kompensatoriska hjalpmedel
inte ar tillrackliga.

e Detar kommunernas ansvar att tillgodose behovet av en tillganglig
aldreomsorg, tillgang till fardtjanst och ledsagning, nar man upplever
att man behover det, samt personal med kunskaper om hur man
ska mota behoven.
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e Samverkan och samordning av insatser till dldre personer med
kombinerad syn- och hérselnedsattning/dévblindhet aligger saval
regionen (landstinget) som kommunen.

e Envardefullrehabiliteringsinsats for aldre personer med dovblindhet
arattigrupp tillsammans med andra fa diskutera sitt funktionshinder
och lara sig nya strategier for att klara av vardagen battre
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DISKUSSION




FRANTEORITILLVERKSAMHET

Nar en individ eller familj drabbas av dovblindhet far det stora konse-
kvenser bade for individen sjalv och for omgivningen. Dévblindhet i
den har rapporten har tagit sin utgangspunkt i de funktionella aspek-
terna: upplevelser i vardagen, den individuella livsomstallningen, det
strategiska inre arbetet hos individen, det sociala sammanhanget och
omgivningens betydelse for upplevelsen av funktionshinder. De strate-
gier for stdd vi lyfter fram och beskriver, utgar fran de erfarenheter som
framkommit i intervjuer och méten med barn, ungdomar, vuxna och
aldre personer med dovblindhet och deras anhoriga. Projektprocessen
har motsvarats av en vaxelvis insamling av intervjumaterial, litteratur
lasning, tolkning, nya intervjuer, studiebesdk, diskussioner med kolle-
gor, dialogseminarier med brukare, ytterligare litteraturlasning, praktiskt
arbete med personer med dovblindhet och deras natverk, nordiskt
erfarenhetsutbyte, ytterligare tolkning etc. Det har varit en process dar
kunskapen kring fragestallningarna fordjupats och utvecklats genom
en fortldpande teoretisk tolkning, for att i nasta steg provas i praktiskt
arbete pa individniva.

Forstudien hade lett oss in pad nagra teoretiska perspektiv inom
forskningen som vi sedan koncentrerade oss kring i det fortsatta pro-
jektet. Vi valde samhallsvetenskapliga teorier utifran vad vi anser har
betydelse for manniskor med funktionshinder i dagens samhalle, teo-
rier om individuella livsomstallningsprocesser, omgivningsperspekti-
vet och livsloppet. Vi har sedan brutit ner teorierna i metoder och in-
strument, ett satt att konkretisera teori i det praktiska arbetet. De in-
strument som vi funnit har den funktionen ar livsomstaliningsmodellen
(Gullacksen, 1998, 2002), ICF (Socialstyrelsen, 2003), kartldggning av
natverk (Wynne, 2001) och kartlaggning av livsloppet (Wynne, 2001).
Med hjalp av instrumenten har vi kunnat ringa in betydelsefulla omra-
den for habilitering och rehabilitering. Teorierna och instrumenten blir
vagledande i det praktiska arbetet med personer med ddvblindhet och
deras natverk, men de sager inget om de individuella behoven. Dessa
maste alltid diskuteras i nara dialog med individen. En viktig forutsatt-
ning for att kunna starka empowerment-processen sa att individen
kan aterta eller behalla kontrollen Gver sin livssituation, ar att relationen
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brukare—professionell bygger pa jamlikhet och lyhérdhet fér varandras
kunskaper och erfarenheter (jmf. FN:s Barnkonvention, 1989 och Han-
dikappkonvention, 2006).

Metoder &

Teori .
instrument

Strategier for stod

Figur 9. Grunden fér det dévblindspecifika stidet

Teoriernas relevans

Hur relevanta ar de teorier vi valt i forhallande till funktionshindret dov-
blindhet? Det var en fraga vi stallde till en storre grupp personer med
dovblindhet tidigt i projektprocessen, i syfte att fa respons pé vart satt
att anvanda exempelvis livsomstallningsmodellen (Gullacksen, 1998,
2002). Vi hade satt oss in i teorierna, haft seminarier med Ann-Chris-
tine Gullacksen, anvant teorin i intervjuerna, testat modellen som ett
instrument etc. Nu ville vi fora tillbaka vara erfarenheter till brukarna,
for att fa en uppfattning av om vi hade gjort en riktig tolkning av model-
len i forhallande till deras upplevelser av dovblindhet. Det gjorde vi vid
ett nationellt brukarseminarium och intresset var stort. En diskussion
startade bland brukarna och de bad oss skriva en artikel om livsom-
stallning pa deras hemsida. Ett halvar senare deltog vi i ytterligare ett
nationellt seminarium med brukarorganisationen kring samma tema.
Vid det tillfallet var det uppenbart att brukarna hade funderat och borjat
gora reflektioner i forhallande till sina egna erfarenheter av livsomstall-
ningsprocesser. Vi har ocksa funnit bloggar pa internet dar personer
med dovblindhet diskuterar och skriver om livsomstallning i férhallande
till dovblindhet, det har blivit ett begrepp som kanns igen och anvands
av brukarna.Vihar ocksa anvant modellen som ett diskussionsunderlag
i det direkta rehabiliteringsarbetet, bdde med enskilda och i grupper.
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Var slutsats ar att Gullacksens teori kring livsomstallningsprocesser ar
nagot som berdr och som upplevs som viktigt for personer med dov-
blindhet, ndgot som man kanner igen sig i och kan relatera sin egen
vardag och livssituation till. Detta far utgora ett exempel pa hur vi har
diskuterat, provat och utvarderat teorierna i samverkan med brukarna,
sa kallad kommunikativ validitet (Kvale, 1997).Vihar ockséa haft liknande
dialogseminarier kring andra teman som vuxit fram under intervjuerna,
vilket vi tagit upp tidigare i rapporten.

Individens behov av stod

Vi kan konstatera att gapet ar mycket stort mellan den enskildes var
dag och samhéllets mal omm medborgarskap, aktivitet och delaktighet.
Trots storainre resurser hos enskilda personer med dovblindhet, lever
manga med en utsatthet i vardagen som inte ar synlig for det omgi-
vande samhallet. Det handlar om att leva en vardag med méanga osa-
kerhetsfaktorer och ibland stora risker. Nar man saknar forméagan att
kontrollera omgivningen med sina fjarrsinnen, far det konsekvenser i
formav stressrelaterade problem och kanslor av osakerhet. Det mesta
i samhaéllet bygger pa att man ser och hor. Det kravs specifika anpass-
ningar for att information, relationer och kontakter med omgivningen
ska bli tillgangliga fér personer med ddvblindhet — en forutsattning for
aktivitet och delaktighet. Specifika kunskaper, tid, struktur, tillgang till
dovblindtolkar och ledsagare, samarbete och samordning av resurser
arexempel pa sddana nddvandiga anpassningar, bade pa organisations-
och individniva.

Det primara malet med projektet var att identifiera vilka behov som
finns och med det som utgadngspunkt utveckla och strukturera peda-
gogiskt och psykosocialt stdd till personer med dovblindhet i Skane
och deras anhoriga.

En del av de behov och fragestallningar personer med ddvblindhet
och anhoriga har kommit till oss med ar av mer akut karaktar. Det har
handlat om livsomstalliningsproblem, kriser kopplat till familjen eller
arbetet, problem med olika myndigheter i samband med ansdkan om
fardtjanst, ledsagning eller sjukpenning. Det har ocksa handlat om mer
langsiktiga behov av habilitering och rehabilitering som att lara sig nya
strategier for att kunna kommunicera, forflytta sig, lara sig beharska nya
hjalpmedel, att finna nya copingstrategier och lamna de gamla sominte
langre fungerar. | intervjuerna har vi inte kunnat se nagon direkt kopp-
ling mellan sattet att hantera dovblindheten eller behovet av stéd och
diagnos eller grad av dovblindhet. Daremot har flera vi intervjuat och
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mott under projektet beskrivit att behovet av stod dkar under perioder
da de upplever att synen och/eller horseln forsamras. De perioder da
dévblindheten kdnns mer stabil beskriver man som lugnare och mer
hanterbara. Arbetet med personer med dévblindhet behdver ske pa
flera plan. Det handlar dels om att arbeta individinriktat, men lika ofta
handlar det om att starka och samordna de natverk som finns runt per
sonen med dovblindhet, bade det personliga och det professionella.

Personer med ddvblindhet som vi intervjuat och métt i olika sam-
manhang under projektet, har ofta betonat att de dnskar mdta profes-
sionella som har specifika kunskaper om dovblindhet. Det racker inte
med att ha kunskaper om syn- och hérselproblem var for sig menar
man, utan kunskaper om de specifika problem som just kombinationen
medfor. For att kunna mdta brukaren i en nara dialog och for att rela-
tionen ska bli genuin och tillitsfull, behdver professionella som arbetar
med personer med dévblindhet ocksa ha en specifik kommunikations-
kompetens. Med det menar vi att man behdver kunna direktkommu-
nicera med saval talsprakiga som teckensprakiga personer med dov-
blindhet och man behdver kunna anvanda teckenspraket bade visuellt
och taktilt. Dessa kunskaper behdvs ocksa for att kunna kartlagga, be-
doma, motivera for och medvetet arbeta med kommunikations- och
samspelsstrategier, ett behov som vimott hos de flesta personer med
dovblindhet under projektet. Det forhallandevis ldga antalet personer
med dovblindhet gér det dock svart for professionella att utveckla dessa
kunskaper och erfarenheter. Darmed finns det en risk att servicen inte
heller far den kvalitet som personer med dovblindhet och deras anhé-
riga har ratt att férvanta sig. Det ar ocksa orealistiskt att tdnka sig att
varje enskild kommun eller mindre landsting ska kunna bygga upp spe-
cifikt riktad service till personer med dévblindhet och kunna utveckla
och uppratthalla den kompetens som kravs. For att garantera kvalitet
och foér att samordna insatserna anser vi att regionala resursteam for
personer med dévblindhet maste inrattas i Sverige, en struktur som
man exempelvis kan se i Norge. Idag finns det i Sverige tre regionala
team for personer med dovblindhet, Stockholms lans landsting, Vastra
Gotalandsregionen och i Region Skane. | dessa tre regioner bor cirka
halften av landets befolkning.

Natverk

Bristen pa samverkan, samarbete och samsyn i den professionella
varlden har genomsyrat alla intervjuerna. Det har framkommit stora
behov av att starka samverkan och samarbete pa olika satt och pa olika
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nivaer.Viharkunnat se ett tydligt behov av att organisera professionella
natverk kring enskilda individer med dovblindhet. Detta bland annat
for att kunna gora en langsiktig gemensam planering av stodinsatser,
utveckla en samsyn och gemensamma strategier och inte minst for
att kunna minska antalet professionella kontakter i individens narhet.
Professionella natverk daransvar, metoder och mal ar tydliga, ar en stor
resursiarbetet med personer med dovblindhet och deras anhdriga. Ett
annat behov som blivit tydligt, ar att man i habiliterings-/rehabiliterings-
processen behover arbeta for att starka det personliga natverket runt
en individ med dovblindhet. | takt med att det professionella natverket
blir allt storre och svarare att handskas med, tenderar det personliga
natverketatt bliallt glesare visade intervjuerna. Denna erfarenhet pekar
pa behovet av en langsiktig habilitering/rehabilitering dar individens
nara natverk arinvolverat. Det nara natverket, med anhoriga och vanner,
aren ovarderlig resurs nar det galler att vara ett stod i vardagen, menar
manga vi intervjuat. Men dven de narstadende kan behova stod for sin
egen del, i samband med att en nara anhorig drabbas av dovblindhet.
Den storaomestallningsprocess som vibeskrivit drabbar personen med
dovblindhet, paverkar naturligtvis ocksa den nara omgivningen pa olika
satt. Det finns ett behov av att fordjupa och utveckla kunskaperna kring
natverksbaserade metoder och arbetssatt och implementera dessa i
verksamheter som riktar sig till personer med dovblindhet.

Att dela erfarenheter med andra

Den egna gruppen framhalls som en viktig resurs, saval for perso-
ner med dovblindhet i alla &drar som for foraldrar och andra anhdriga.
Manga har gett uttryck for att de upplever sig vara ensamma om att
ha funktionshindret dévblindhet eller att leva med ett barn med dov-
blindhet. Darfor blir det sarskilt viktigt att f& mdta andra och utbyta
erfarenheter. Motet med andra tycks ha en lakande kraft och vara av
stor betydelse for empowerment-processen. Man upplever en styrka
i motet med andra foréldrar eller med andra personer med dévblind-
het, som man bara kan uppleva tillsammans med andra som vet hur
det ar att leva med samma funktionshinder. Manga har beskrivit det
som en vandpunkt i livsomstéllningsprocessen. En konsekvens i det
professionella arbetet blir att skapa olika maojligheter att motas, bade
for brukare och anhoriga. Gruppverksamhet bor vara ett viktigt inslag
I olika verksamheter som riktar sig till personer med dévblindhet, ett
omrade som ocksa behdver utvecklas och fordjupas.
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Kunskaper — kunskapsutveckling — kunskapsoverforing

En forutsattning for att man som individ ska kunna férandra sin livs-
situation och kunna paverka sin omgivning ar kunskaper och medve-
tenhet om sitt funktionshinder i férhallande till sin livssituation och sin
omgivning. Sjalva habiliterings-/rehabiliteringsprocessen kan ses som
enlarandeprocess déar individen successivt utvecklar dessa kunskaper.
Var uppfattning ar att personer som lever med dovblindhet behdver
detaljerade kunskaper. Man behdver bli expert pa sitt eget funktions-
hinder for att kunna méta omgivningen i olika situationer. Information
om sin diagnos, prognos, konsekvenser etc. ar en process som maste
fa ta tid och som maste ske med hansyn tagen till alder, mognad och
var i livsomstallningsprocessen individen befinner sig.

Inledningsvis i rapporten har vi knutit an till den dynamiska process
som standigt pagar mellan individ och samhalle (Berger & Luckmann,
1966, Jarvis, 1992). For att denna process ska bli meningsfull for indi-
viden och det nara natverket behdver kunskaper utvecklas och goras
tillgangliga inom samhéllets alla sektorer. Personer med dovblindhet
ar medborgare som, precis som alla andra, ska ha tillgang till samhal-
lets samlade resurser. Syn och horsel ar vara viktigaste sinnen nar det
handlar om att leva tillsammans med andra manniskor och att kunna
vara aktiv och delaktig i ett samhalle. Detta géller for saval barn som
vuxna och bor beaktas inom omraden som skola, halso- och sjukvard,
omsorg, habilitering och rehabilitering.

| moten med personer med dévblindhet och deras anhoriga fram-
kommer kunskapsbrister i samhallet, som far stora konsekvenser for
hur behov av stdd varderas och vilka insatser som beviljas av olika
myndigheter och enskilda tjansteman. Det framgar tydligt att kunska-
per om dovblindhet behdver utvecklas och spridas, saval generella
kunskaper om dovblindhet som specifika kunskaper om en enskild
individs behov.

BEHOV AV FORTSATT FORDJUPNING OCH UTVECKLING

De teorier och perspektiv vi har valt och provat under projektet och
som vi har funnit vara anvandbara i det dagliga arbetet med personer
med ddvblindhet och deras anhoriga, tar sin utgangspunkt i ett sam-
hallsvetenskapligt forskningsperspektiv. Det har varit omgjligt inom
ramen for projektet att fordjupa sig i alla de omraden som aktualiserats
I intervjuer och moten under projektperioden. Eftersom det primara
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malet var att utveckla och bygga upp pedagogiskt och psykosocialt stod
till personer med dévblindhet, valde vi att tolka vara intervjuresultat
mot teorier som har fokus pa individuella livsomstallningsprocesser,
omgivningsperspektivet och livsloppsperspektivet.

Det nordiska projektet, Erfarenheter fran ménniskor med dovblind-
het (Jansbal & Olesen, 2005), ar ett resultat av ett nordiskt samarbete
dar man har intervjuat tjugo personer med dovblindhet i Norden under
en femarsperiod. Projektet tog utgdngspunkt i de intervjuades upple-
velser i vardagen och resultatet tolkades mot teoretiska begrepp som
coping, kansla av sammanhang, att skapa ett meningsfullt liv, halsa
och handlingsférmaga samt kommunikation. Nar vi betraktar resulta-
ten av vart projekt samt det nordiska projektet (2005) kan vi se nagra
utvecklingsomraden.

Ett tema som framkommer allt tydligare under slutanalysen av in-
tervjuerna ar upplevelser av stress. Tankar kring och kanslor av stress
finns med och uttrycks pé olika satt i projektet och vianser att det ar ett
omrade som behdver fordjupas. Stress kan ses som en konsekvens
av en obalans i samspelet mellan manniskan och omgivningen eller
som en konsekvens av en alltfor stor obalans mellan individens resur
ser och omgivningens krav, vilket framkommit méanga exempel pa i
moten med personer med dévblindhet. Stress i forhallande till att inte
klara av att kommmunicera med manniskor i sinomgivning, attinte kunna
orientera sig fritt och sjalvstandigt, att inte hinna med sina arbetsupp-
gifter pd samma satt som tidigare, att inte kunna gora vad man vill nar
man vill det etc. Stressbegreppet har en nara koppling till copingteo-
rin som presenterats i teoriavsnittet och som ocksa har en central roll
i det nordiska projektet (Jansbgal & Olesen, 2005). Med coping menas
det satt pa vilket en individ forsoker beméstra och hantera stress i en
situation. Copingstrategierna har alltsa till uppgift att minska stressen
i tillvaron. Det vore av stort varde med en fordjupning, att undersoka
stress i relation till dovblindhet i syfte att finna goda metoder for att
kunna hantera stress i vardagen.

Ett annat fordjupningsomrade handlar om att fa djupare kunskaper
om vilka faktorer det ar som gor att manniskor med dovblindhet kla-
rar av vardagen och sin livssituation med sé stor sjalvstandighet som
de gor, trots ett s omfattande funktionshinder. Under projektet har
vi ofta gjort reflektionen att personer med dovblindhet besitter stora
resurser for att klara av vardagen, kunna leva ett socialt liv och vara ak-
tiva och delaktiga i samhallet pa olika satt. Ett angreppssatt vore att un-
dersoka sa kallade halsofaktorer eller framgangsfaktorer exempelvis
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utifran sociologen Antonovskys teori (1991), kansla av sammanhang
(KASAM). Hans forskning visar att manniskans upplevelser av tillvaron
som meningsfull, begriplig och hanterbar aravgérande for hur man kla-
rar kriser och svara motgangar i livet. Begrepp som ockséa diskuteras
i det nordiska projektet (Jansbal & Olesen, 2005). Antonovsky tar sin
utgangspunkt i vad det ar for faktorer som paverkar manniskor posi-
tivt och framjar halsa — ett sa kallat salutogent perspektiv— istéllet for
att soka efter faktorer som orsakar svarigheter och ohalsa. Mot detta
perspektiv bliren viktig utgangspunkt i habiliterings-/rehabiliteringspro-
cessen att kunna identifiera och bygga pa de resurser personen har, i
stallet for att trana och forsdka starka det som inte fungerar.

Svérigheter med kommunikation och social mellanménsklig inter
aktion i vid bemarkelse, ar det som vi under projektet upplevt som
det mest specifika i forhallande till funktionshindret dovblindhet, oav-
sett dlder. Det tycks finnas en bred samsyn i Norden kring teorier och
metoder i forhallande till att arbeta med samspels- och kommunika-
tionsutveckling i samband med medfodd dovblindhet, vilket beskrivits i
teoriavsnittet. Nar det daremot handlar om behovet av férandrad kom-
munikations- och samspelskompetens hos personer som drabbats av
eller utvecklar dovblindhet senare ilivet, har viinte funnit ndgra gemen-
samma strategier. Vid forlust av de bada fjarrsinnena syn och hérsel
ar risken stor att kommunikationskompetensen och kompetensen att
vara social tillsammans med andra paverkas negativt i olika hog grad.
Att finna alternativa strategier och metoder for att kompensera for syn-
och horselforlusten i kommunikations- och samspelssituationer med
andra manniskor, ser visom ett angelaget forsknings- och utvecklings-
omrade som bor prioriteras pa nordisk niva.

De utvecklingsomraden som diskuteras ovan ar ett par exempel pa
omraden som ar angelagna att studera vidare. Det ar av stort varde att
fordjupning sker i form av fortsatt utvecklingsarbete och forskning pa
ett nationellt och nordiskt plan, varfér ett samarbete mellan verksam-
heter pa faltet och universitet och hdgskolor bor utvecklas.

SAMMANFATTNING

Vi anser att projektets mal och syften har uppnatts och de teorier och
metoder vi har anvant oss av har kants adekvata. Vi har en sakrare
teoretisk grund att sta pa och vi har fatt anvandbara metoder och verk-
tyg i arbetet tillsammans med personer med dovblindhet och deras
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natverk. Det finns ett stort kvalitativt varde i att fa utveckla och forma
en verksamhet genom en projektprocess som den vi beskrivit 1 den
har rapporten. Vi hoppas ocksa att projektet har bidragit till att skapa
en bra grogrund for fortsatta diskussioner inom omradet och goda
forutsattningar for samverkan, saval mellan brukare och professionella
som mellan olika verksamheter. Mycket aterstar dock att gbra och
med detta projekt hoppas vi kunna inspirera till fortsatt utveckling inom
dovblindomradet.

"Dévblindhet innebér en livsomstallning jag inte Vaéljer sjalv. Jag
drabbas av den. Det nya tillstandet blir en objuden och ovédlkommen
gast. Oavsett vad man tycker om gasten, sa maste man lara sig att
leva med den.” (Lex Grandia, 2002)
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TACK

Vi i projektgruppen vill garna tacka alla er som, pa olika séatt, varit del-
aktiga och involverade under projektprocessen.

Ett sarskilt TACK till alla personer med dovblindhet och deras narsta-
ende som engagerat och generost stallt upp och gjort projektet mojligt
att genomfora.

TACK il Féreningen Sveriges Dovblinda (FSDB) for gott samarbete, for
alla goda diskussioner och for ert varma stdd under den langa vagen
frén projekt till dévblindteam.

TACK till alla som pé olika satt har varit delaktiga i projektet; styrgruppen,
referensgruppen, handledningsgruppen, tjansteman och politiker inom
Habilitering & Hjalpmedel i Region Skane, all personal pa Horsel- och
dévenheten och alla enskilda personer som stottat med kunskaper och
erfarenheter pé olika satt.

TACK Kerstin Liljedahl, FoU-chef vid Habilitering & Hjalpmedel i Region
Skane, som med kunskaper och stort engagemang har handlett oss
genom hela projektprocessen, TACK.

TACK Ann-Christine Gullacksen for att du har vaglett oss genom din
forskning kring livsomstallningsprocesser.

TACK Lennart Siegfeldt, leg. psykolog och handledare, for att du har
handlett oss i professionellt forhallningssatt och i processen att bli ett
team.

TACK alla kollegor, bade inom landet och i Gvriga Norden, for givande
och utvecklande diskussioner och for att ni har delat med er av era
kunskaper och erfarenheter.

TACK till Allménna arvsfonden som har varit generdsa med att bevilja
medel till detta projekt.

Lena Gdransson, projektledare

Fredric Dacke, kurator

Helene Engh, kurator

Elisabeth Lindstrém, audionom och synpedagog
Lena Sjolin, specialpedagog
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BEGREPP OCH FORKORTNINGAR

Auditivt
CHARGE syndrom

Cochlea Implantat (Cl)

Coping

DBU
Empowerment
Fjarrsinnen
FSDB
Habilitering

Haptiskt
HAREC

HSL
Icke-verbala signaler

férnimma med horseln

ar ett genetiskt orsakat syndrom med miss-
bildningar i flera organ bland annat i 6gat och
orat. CHARGE syndrom innebar omfattande
medicinska och fysiska svarigheter. Omfatt-
ningen av missbildningar och hur svara de ar
skiljer sig at fran barn till barn.

Cochlea ar det medicinska ordet for snackan
i innerdrat och implantat ar ndgot som man
opererar in i kroppen, i det har fallet i och runt
orat. Cochlea implantat (Cl) &r en horapparat
dardelarav tekniken arinopererad i érat for att
stimulera horselnerven med elektriska signa-
ler. Darefter skickas impulser via horselnerven
till hérselcentrum i hjarnan, dar en tolkning av
signalen sker.

formaga att anpassa sig efter yttre och inre
omstandigheter

Dovblind Ungdom

egenmakt, makt dver sin egen situation
sinnen fdr syn och horsel

Foreningen Sveriges Dovblinda

insatser som ska bidra till att en person med
medfddd eller tidigt forvarvad funktionsned-
sattning, utifran dennes behov och forutsatt-
ningar, utvecklar och bibehéller basta mojliga
funktionsférmaga samt skapar goda villkor for
ett sjalvstandigt liv och att aktivt kunna delta
i samhallslivet.

fornimma med kanselsinnet

Centrum for handikapp- och rehabiliterings-
forskning

Halso- och sjukvardslagen

signaler for att ge tillaggsinformation till det
man sager med ord, t.ex. gester, mimik, beto-
ning, kroppshallning, pauser och avstand.
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LSS
NUD

Narsinnen
Progrediera
Rehabilitering

Retinitis pigmentosa

Semiotik

SPM
Taktilt
Ushers syndrom

Visuellt

168

Lagen om Stod och Service till vissa funk-
tionshindrade

Nordisk Uddanelsescenter for Dgvblindeper
sonale

sinnen for kansel, smak och lukt
fortskrida, 6ka

insatser som ska bidra till att en person med
féorvarvad funktionsnedsattning, utifrdn den-
nes behov och forutsattningar, dtervinner och
bibehéller basta mdjliga funktionsformaga
samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt
liv och att aktivt kunna delta i samhallslivet.

ar ett samlingsnamn pa ett antal arftliga sjuk-
domar i 6gats nathinna, retina. Retinitis pig-
mentosa (RP) aren av de vanligaste orsakerna
till uttalad synnedsattning hos personer i yr
kesverksam alder. Symtomen kan varieramen
férsamrat moérkerseende, gradvis inskrank-
ning av synfaltet, och blandningskanslighet
ar de symtom som i regel uppmarksammas
forst. | vissa fall forsdmras dven kontrastseen-
det och synskarpan.

laran som studerar tecken eller teckensystem
och forhallandet mellan olika tecken, hur na-
got blir betydelsebarande och hur vi skapar
mening och sammanhang nar vi moter om-
varlden.

Specialskolemyndigheten
fornimma med kanselsinnet

en grupp arftliga sjukdomar som ger dovhet
eller horselnedsattning i kombination med
en gradvis forsamring av synen orsakad av
ogonsjukdomen retinitis pigmentosa (RP). Till
symtombilden hér, forutom de symtom som
beskrivits ovan under retinitis pigmentosa,
aven balansproblem.

férnimma med synen
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Kristianstad kommun

Ingegerd Sandling, LSS-inspektér, Malmo stad

Erik Hilphers, leg. psykolog, Ddvpsykiatriska Oppenvardsmottagningen
for vuxna, Lund
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Kerstin Heiling, leg. psykolog, BUP — Barn- och ungdomspsykiatriska
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Maria Steen, skolskéterska, Ostervangsskolan, Lund

Sivert Gardell, radgivare, Specialpedagogiska institutet, Malmo
Inga-Lis Eklof, radgivare, Specialpedagogiska institutet, Malmo
Mikael Andersson, radgivare, Specialpedagogiska institutet, Malmo
Lena Sjolin, specialpedagog for barn, Region Skanes Dévblindteam
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Dovblindteam
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Fredric Dacke, kurator/socialpedagog, Region Skanes Dovblindteam

Lena Goransson, projektledare och specialpedagog for vuxna, Region
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BILAGA 2

INTERVJUGUIDE

Att ha i atanke under intervjuerna
Tank i livsloppsperspektivet och sarskilt kring kritiska skeenden i livet.

Tank kring de tre nivaerna; individ, familj/vanner och samhaéllsniva —hur
ser natverket ut och har det forandrats?

Lyft fram betydelsefulla personer, situationer och upplevelser.

Tank kring kansla/upplevelse av samhaorighet, aktivitet och delaktighet.
Beskriv din dévblindhet

Nar forstod du att du var eller skulle kommma att bli dévblind?

Hur och av vem fick du beskedet?

Vad tankte och kande du?

Hur ség bemaotandet ut fran samhallets sida efter beskedet?

Kan du beskriva hur din dévblindhet har utvecklats éver tid?

Kan du minnas hur lang tid det tog innan du borjade fundera pa att hitta
nya vagar, nya strategier och se nya mojligheter i livet?

Sarskilt betydelsefulla personer eller handelser under omstallnings-
processen?

Vad kunde ha gjorts annorlunda?
Kanner du till din diagnos och prognos?
Hur har informationen och stodet fran sjukvarden sett ut?

Vad har du fatt for rad och stdd, vilka resurser i form av habilitering/re-
habilitering har du blivit erbjuden genom aren?

Har det varit tillrackligt eller har du saknat nagon form av stod?

Har din familj fatt information och kunskaper om dovblindhet eller kans-
lomassigt stod?

Vad har dovblindheten fatt for konsekvenser for ditt liv, vad har
forandrats?
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Vilka ar de storsta problemen med att bli dévblind?
Ar det nagot du tvingats avsta fran, som du gérna skulle velat géra?
Vad har inte forandrats?

Finns det nagon situation i ditt liv som inte fungerar p.g.a. dévblindheten
och som du tror inte gér att paverka?

Har du funnit ndgot nytt i livet, har dévblindheten fort med sig nagot
positivt?

Tycker du att du kan gora i stort sett det du vill gora idag?

Tekniska hjalpmedel

Vad har du for tekniska hjalpmedel, vilka anvands och hur fungerar det?
Har du fatt de hjalpmedel du dnskar och anser att du behdver?
Vilket hjalpmedel varderar du hogst?

Har du ként eller kanner du motstand mot att anvanda nagot hjalpme-
del, vad tror du i sé& fall att det beror pa?

Beskriv din vardag

Hur kan en dag se ut, beskriv sa utforligt och detaljerat som majligt.
Vad fungerar (mdjligheter)?

Vad fungerar mindre bra (hinder)?

Hur gor du, vilka strategier anvander du (coping), beskriv?

Vad har du fatt andra pa jamfort med tiden fore dovblindheten?

Ar det nagot du helt har fatt lara om (orientera dig, lasa, skriva etc.)?
Vem/vilka traffar du en vanlig dag?

Regelbundet aterkommande kontakter, i sa fall vem/vilka, hur ofta och
pa vems initiativ?

Har du n&gon aktivitet som du brukar gora regelbundet, i séa fall vad?
Har vardagen férandrats med dévblindheten, kan du i s fall beskriva
pa vilket satt?

Barndom
Nar fick dina foraldrar vetskap om din horselskada och/eller syn-
skada?
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Nar blev du medveten om din horselskada och/eller synskada? Hur
gick det till?

Upplevde du dig ndgonsin som annorlunda jamfort med jamnariga barn,
i sa fall pa vilket satt och i vika situationer?

Tidiga minnen kopplade till funktionshindret, beratta.
Relationer till féraldrar, syskon och ovrig slakt?
Relationer till kompisar?

Kanslaav gemenskap och tillhérighet eller kansla av utanforskap, vilken
har dominerat?

Pa vilket satt har du kommunicerat med din omgivning under barndo-
men?

Har du upplevt att det har funnits hinder for kommunikation inom eller
utom familjen?

Har du nagonsin upplevt att du blivit annorlunda behandlad eller bemott
annorlunda av anhdoriga eller andra p.g.a. ditt funktionshinder?
Grundskola/fortsatt utbildning

Skolform (integrerad i vanlig klass, sarskild klass eller specialskola)?

Sarskilt stdd eller anpassningar p.g.a. funktionshindret (sdval personligt
som praktiskt), beskriv det du kommer ihdg?

Relationer till klasskamrater, larare och évrig skolpersonal?

Tror du att du har missat nadgot i undervisningen under din skoltid p.g.a.
ditt funktionshinder?

Anser du att ditt funktionshinder paverkade den sociala gemenskapen
under skoltiden?

Vilka strategier hade du for att klara av att folja undervisningen?

Vilka strategier hade du for att klara den sociala gemenskapen under
skoltiden?

Fanns det nagra aktiviteter i skolan som du inte kunde vara delaktig i?
Vilka och varfor?

Hade du nagon kontakt med andra med samma funktionshinder under
din skoltid, i s fall, hur upplevde du det?

Hade du nagra andra kompisar an de i skolan?
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Kan du beskriva hur din fritid utanfér skolan sag ut, vad gjorde du och
hur sag ditt umgange ut?

Har du gétt annan utbildning utdver grundskola, vilken/vilka?

Fick du gora egna val eller blev du avradd fran vissa utbildningar, i sa
fall av vem/vilka?

Har du gjort dina val utifran intresse och drommar eller har du kéant dig
begransad utifran ditt funktionshinder?

Har du arbetat med det du har utbildat dig till?
Arbete/sysselséttning

Vad har du for arbete/sysselsattning idag?
Blev det som du hade tankt dig?

Arbetsuppgifter, arbetstider, sarskilda atgarder, tekniska hjalpmedel
etc.?

Hur far du information pa arbetet?
Relationen till arbetskamrater och arbetsledare?

Hur fungerar den sociala delen av arbetslivet, fikaraster, personal-
fester etc.?

Hur kommer du till och fran din arbetsplats?

Hur tanker och planerar du nar det galler arbetslivet och framtiden
(hinder och mdjligheter)?

Har din personliga ekonomi och levnadsstandard férandrats p.g.a. dov-
blindheten?

Fritid

Vad gor du pé din fritid?

Har du nagra planerade fritidsaktiviteter?

Ar det nagot du tvingats sluta med p.g.a. dévblindheten?

Ar det nagot du vill gdra men som du kanner att du inte kan eller vagar
prova?

Har din dovblindhet for med sig nagra nya aktiviteter, som du tidigare
inte gjort?

TV, radio, Internet, tidningar?
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Foreningsliv —ar du aktiv i nagon férening?

Ar du medlem i FSDB?

Tycker du i stort att du kan gora det du vill gora?

Familj (i vuxenlivet)/relationer

Hur ser den nuvarande livssituationen ut?

Familjerelationer— har de forandrats i och med dévblindheten?
Familjens syn pa/kunskaper om dévblindhet?

Har dina anhoriga fatt nagot stod eller andra insatser fran samhallet?
Rollférandringar inom familjen?

Andrarelationer—arbetskamrater, vanner, grannar, andra personer med
dovblindhet etc.?

Har umgéanget med andra férandrats over tid, i sa fall hur?

Har du nagon relation till ndgon annan dévblind person? Vad betyder
det for dig?

Diskutera kring att skapa nya relationer och uppréatthéalla gamla rela-
tioner.

Kommunikation

Vilka kommunikationssatt beharskar du?

Har du fatt byta kommunikationssatt p.g.a. din dovblindhet?

Vilket kommunikationssatt fungerar bast for dig?

Hur, nar och var har du lart dig den/de metoderna?

Hur ser kommunikationen ut inom familjen?

Hur kommunicerar du med andra, utanfor familjen?

Har dina relationer till andra férandrats p.g.a. kommunikationssvarig-
heter, i sa fall hur?

Har det sociala natverket forandrats?
Identitet/sjalvbild
Hur beskriver du dig sjalv for en ny person?

Har sjalvfortroende, sjalvkansla och sjalvbild forandrats till foljd av funk-
tionshindret?
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Har dovblindheten forandrat din personlighet pa nagot satt tror du?

Var kdnner du dig mest hemma, bland teckensprakiga personer med
dovblindhet eller bland talsprakiga personer med dovblindhet? Varfor
tror du?

Hur tanker och kanner du infor ordet dovblindhet?

Hur férklarar du ditt funktionshinder for en okand person som inte
vet?

Diskutera balansgangen mellan ett ibland nédvandigt beroende av an-
dra och behovet att leva ett sjalvstandigt liv.

Diskutera hur stor plats dovblindheten tar i livet som helhet. Har det
forhéllandet forandrats dver tid?

Personliga resurser
Beskriv dina starka respektive svaga sidor. Har de forandrats 6ver tid?

Vilka situationer eller miljder fungerar du bast i med tanke pa doévblind-
heten?

Vilka ar svarast att bemastra?

Hur héller du dig informerad om vad som sker i narmiljon eller i om-
varlden i stort?

Har missad information lett till nagra allvarliga konsekvenser for dig
nagon gang?

Hur gor du for att skapa dverblick nar du kommer i en ny miljo eller en
ny situation, vad ar viktigt att fa reda pa?

Tank pa en situation som du upplevde som svar —Vad tankte du? Vad
kande du? Hur gjorde du for att klara ut situationen (strategier)?
Tankar om framtiden

Vad har du for tankar om din framtid, mal, drommar etc.?

Konkreta framtidsplaner, mal?

Hur skulle du vilja forma samhallets resurser for personer med dov-
blindhet i framtiden? Fantisera och drom fritt!

Vad behdver den professionella varlden ha for kunskaper for att kunna
mota dovblindas behov?
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Den har boken riktar sig till dig som vill veta mer om dovblindhet, kon-
sekvenserna av att leva med ddévblindhet och de speciella livsvillkor
detta funktionshinder medfor.

Hur ser vardagen ut for en person med dovblindhet?

Hur paverkas det sociala livet d& en person drabbas av dovblindhet?
Vad innebér det for en familj att dela sitt liv med professionella?

Hur paverkar dovblindheten val av utbildning och arbete for unga
med dovblindhet?

Vad kravs for att géra samhallets dldreomsorg tillganglig for aldre
personer med dovblindhet?

Att som barn, ung eller som vuxen drabbas av och leva med dovblind-
het ar specifikt och individuellt och det sker alltid i ett visst kulturellt
och socialt sammanhang, i en speciell miljé och i en viss tid. | boken
har forfattaren fdngat enskildas beskrivningar av sin livssituation, som
underlag for att kunna utveckla och bygga upp bra former for stod. Ar
betet har skett i projektform i samverkan mellan Féreningen Sveriges
Dovblinda (FSDB), Koommunférbundet Skane och Region Skane, med
finansiellt stod fran Allmanna arvsfonden.

Med denna bok ges lasaren en inblick i de livsvillkor som praglar var
dagen for personer med ddvblindhet och deras narstaende. Det finns
ett stort behov av forskning och fortsatt utvecklingsarbete och boken
inspirerar lasaren till utveckling av nya kunskaper inom omradet.

Lena Goransson ar specialpedagog och enhetschef i dovblindteamet
och sedan manga ar verksam vid Syn-, horsel- och dovverksamheten
i forvaltningen Habilitering & Hjalpmedel i Region Skane. Hon har tidi-
gare publicerat rapporten Dova i Skane — Fran projekt till regionalt re-
sursteam for dova (2002).
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