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I august 2013 afholdt Deafblind International (DbI)

i Lille, Frankrig den 8. europaiske konference om
dgvblindhed. Titlen lgd “Identitet og forandring.
Feellestraek pd tveers af dgvblindhed - at lzere af
hinanden.” I dette hefte forsgger vi at tage et udsnit
af konferencen med hjem til Norden, sd interesserede,
der ikke var sa heldige at deltage p& konferencen,

kan fa del i den viden, der blev praesenteret i Lille.



Videndeling er en stor del af en konference - at mgdes, at
udveksle ideer og fa kontakter, der kan bruges, ndr man
kommer hjem til sin egen hverdag og dens problemstillinger.
Dgvblindhed er s3 lille et felt, at professionelle og mennesker
med dgvblindhed er ngdt til at arbejde sammen og laere af
hinanden. Netop deling af viden var temaet for en workshop,
Susanne Gosmer holdt i Lille, og hun har skrevet om Projekt
Videndeling under Socialstyrelsen i Danmark her i heftet.

Heldigvis var en reekke andre deltagere pa konferencen
ogsa villige til at hjselpe med at sprede viden fra konferencen.
Anne Jalakas fra NKCDB i Sverige skriver om konferencens
fgrste dag, hvor temaerne var ‘fornekelse, stolthet och skam’,
mens Annika M. Johannessens bidrag fra Norge gar fra det
fysiske med ‘bevegelse og bergring’ til teori om ‘a erindre
livsepisoder’.

Et dansk bidrag fra Trine Skov Uldall handler om ‘at veere
forseldre med Usher syndrom’, og er skrevet pd baggrund af en
australsk workshop. Der er mere om Usher fra undertegnede,
som har skrevet om danske CFD’s succesfulde netvaerks-
grupper for henholdsvis maend og kvinder med Usher.

P& baggrund af en hollandsk workshop har Nordens
Velfeerdscenters fagansvarlige Henriette Hermann Olesen
skrevet en artikel om, hvordan det kan handteres ‘at flytte
bolig’, ndr man har et medfgdt dobbelt sansetab. En anden
NVC-kollega, Johan Nyman, giver et indblik i ‘erfarenheter
med distansutbildning i Kanadas dévblindorganisation’.

"Der er lige sa stor forskel pa os og vores selv, som der
er pa vores selv og andre”, sagde Hubert Hermans i sin
plenumforelaesning om ‘selvets mange positioner’, hvilket
undertegnede forsgger at uddybe i heftet. Sidste bidrag fra
redaktgren handler om, hvor vigtigt det er ‘at finde rette
modus’ til kommunikationen - fra en workshop i C-dur.

I trdd med konferencens tema rundes heftet af med en
artikel om netop faellestreekkene ved de forskellige former
for dgvblindhed. Ole E. Mortensen har under titlen ‘ligheder
pa tvaers af dgvblindeomradet - udveksling af viden’ ned-
skrevet sin plenumforelaesning pa vegne af konferencens
videnskabelige komite.

Jeg vil gerne rette en stor tak til alle heftets forfattere,
og jeg er meget glad for at se alle tre skandinaviske sprog
repreesenteret i heftet. Dgvblindefeltet er blandt de omrader,
der har fdet mest ud af at samarbejde nordisk, og det er
dejligt at se traditionen leve videre i bedste velgdende.

Lasse Winther Wehner
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Tekst og foto: Anne Jalakas

Skam, genans och stolthet ar kanslor som aven

mycket spada barn har.

- Den traditionella synen &r att barnet maste ha
en uppfattning om sig sjalv och vad som anses
som rétt och fel, ndgot som intraffar ungefar

i tredrsaldern. Men var forskning visar att det
inte ar sa, sager Vasudevi Reddy, professor

i utvecklingspsykologi vid universitetet i

Portsmouth, Storbritannien.



Hon menar att vi som nyfédda bara forstar varlden i relation till
andra manniskor, genom andras kanslor. Om ndgon behandlar
dig som ett objekt, som ett “det” inte som ett “"du” kan utveck-
lingen hammas.

- Att bli sedd &r omedelbart attraktivt. Nar vi som vuxna ler
mot ett spadbarn och far ett leende tillbaks hander ndgot inom
oss. Vi kanner oss betydelsefulla, sager Vasudevi Reddy. Om
vi ddremot inte blir sedda hander ndgot annat. Forskning pa
vuxna visar att hjdrnan reagerar annorlunda beroende pa om
manniskor du méter tittar forbi dig eller pa dig. I den stund jag
inte ser dig fornekar jag ndgon aspekt av dig. Och férnekelse
for forsta steget mot skam.

Vasudeva Reddys forskning géller seende och hérande barn
men hon menar att resultaten kan dverféras till barn med
dévblindhet och att det da handlar om att uppfatta och reagera
taktilt, bland annat genom att svara pa barnets rorelser med
sin egen kropp.

Att gladje ar en smittande kansla visas i en video av en
2.5 manader gammal pojke som far syn pa sin egen spegelbild
och ler mot den nyfunna “vannen”. Nar kanslan av gladje blir
for stark vander han sig bort. En rad andra bilder, pa b&de barn
och vuxna, visar att vi alla reagerar pd ungefar samma sétt.
Nar kanslan blir for stark blir vi generade, ofta satter vi handen
for munnen eller vander bort ansiktet.

En annan film, fran en &ldre amerikansk studie, visar hur
kanslan av skam upplevs. En mamma leker och nojsar med
sitt halvdrsgamla barn som skrattar och viftar tillbaks. P8 en
6verenskommen signal slutar mamman, hennes ansikte blir
ororligt och hon interagerar inte langre. Barnet blir forvirrat
och férsdker aterfd kontakten med mamman genom att le.

Nar det inte lyckas kollapsar kroppen. Barnet gnéller, axlarna
sjunker ner och barnet ger upp.

- Skam yttrar sig fysiskt pd olika satt, det finns inget givet
monster. Men det ar vanligt att kroppen faller ihop. Nar du
tanker negativa saker om dig sjalv sjunker axlarna ner, blicken
gar mot marken, du vill ggmma dig.

Stolthet &r ocksa en kansla som kommer tidigt och som
uttrycker sig pd olika satt. Bebisar évergar fran att upprepa vad
andra har visat uppskattning for till att sjdlva provocera fram
starkare reaktioner. Studier av 3tta manader gamla barn visar
att tre av fyra tycker om att géra grimaser vid fjorton manaders
dlder gor alla barn det. Varannan dttamanaders bebis gillar att



visa upp sig, vid fjorton manaders 3lder géller det nio av tio.
- For att utvecklas krdvs engagemang fr&n ndgon annan.
Ogonblick av kontakt bygger dig och ocksa mig. Och start-
punkten maste vara att se ndgon annan som ett “du”, inte
som ett "det”.

Traditionell psykologi har handlat om hjarnan och mycket litet
om kroppen. Reddys forskning ger dévertygande bevis for sam-
bandet mellan kropp och sjal. En farsk studie visar hur tva
manader gamla barn forstar att foraldern ar pa vag att lyfta
upp dem och férbereder sig genom att stracka upp armarna
mot den vuxne. De kan ocksd anpassa kroppen genom att
rata ut benen, vilket gor det lattare att lyfta, eller dra ihop
armar och ben s att kroppen blir kompakt. Samspelet blir
tydligare ju &ldre barnet blir, hos ett tvd mander gammalt
barn upptréder det sporadiskt, hos ett fyra manader gammalt
barn a&r samspelet mycket mer stabilt. Om 8 andra sidan den
har reaktionen inte &ger rum kan det vara ett tecken pa
autism och en hjalp att stédlla en tidig diagnos.

Vasudeva Reddys slutsats ar tydlig:
- Vi m3ste ta bade spadbarns och andras formaga att upp-
fatta kanslomassiga reaktioner pa allvar.

Den som varit som alla andra, gatt pd universitet, rest eller
utdvat extremsport som bergsklattring, och plétsligt tvingas
ge upp detta pd grund av funktionsnedsattning eller sjukdom
drabbas ofta av en livskris. F6r manga méanniskor med Ushers
syndrom hander detta ungefar vart femte &r, allteftersom
sjukdomen férsamras.

- Det &r ofta d& de kommer till oss for att fa hjalp, sdger
Emma Boswell som sjélv har Usher typ I och ar nationell
Ushersamordnare inom brittiska Sense.

Emma Boswell menar att skam och stolthet ofta har med
prestation att géra.

- Manga skams for att de pd grund av dalig balans inte kan
ga rakt, for att de inte kan |&sa pa lappar eller inte uppfattar
information korrekt och darfér t.ex. gar av vid fel station. Har
man, vilket géller de flesta med Usher, startat sitt liv med att
vara dov eller hérselskadad kan det vara otroligt svart att
acceptera att man plétsligt tillhér gruppen personer med
ddévblindhet.

Att uppleva hur andra méanniskor tittar pa en kan vara



jobbigt, att anvanda den vita kappen kan ta emot. Emma
Boswell berattar om en 80-3rig kvinna som var en fram-
stdende medlem i en organisation fér déva. Nar hon férlorade
synen upplevde hon s3 starka kénslor av skam att hon drog
sig tillbaks frA&n gemenskapen helt och hllet och isolerade
sig.

- Manniskor med Usher har problem i daligt upplysta
lokaler, som restauranger. Det &r svart att hitta dorren,
man kanner sig klumpig, kanske snubblar eller ramlar. Sjalv
kanner jag ofta inte igen manniskor som jag traffat i morka
lokaler nar jag senare ser dem i dagsljus, det kan vara
pinsamt.

Ett satt att hantera kanslor av skam ar att borja anvanda
hjalpmedel. Att f& en ledarhund, bérja anvinda ledsagare
eller lara sig bemastra punktskrift kan leda till att kdnslan av
nederlag byts mot stolthet. Nagra enkla recept finns dock
inte. Det som en manniska ar stolt éver, till exempel en hund,
kan kannas belastande for den som inte vill ha ansvar for ett
husdjur.

M&nga med Usher far sin diagnos som vuxna, nar de &r
mitt i yrkeslivet. Manniskor reagearar olika. En person bdérjar
intensivtrana braille fér att kunna lasa den dag synen for-
svinner. En annan kdper en motorcykel och drar ivdg pa
resa genom en varld som fortfarande ar synlig.

Andra férsoker i det langsta délja och hemlighdlla. Att inte
beratta for chefen ar vanligt.

Men kunskap &r makt. Emma Boswells rad till andra &r
att ta reda pa s& mycket som méjligt for att fa kontroll éver
situationen och kunna hantera livet. Ett annat r&d &r att inte
ta allt personligt:

- Man maste inse att det inte bara &r manniskor med Usher
som blir 3sidosatta och missférstddda. Det hdnder faktiskt
alla.

Att forstd att manniskor med forvarvad dovblindhet upplever
skam och stolthet &r inte sa svart. Men hur &r det fér dem
som har medfodd dovblindhet? Andrea Hathazi, forskare

vid Babes-Bolayuniversitetet i Rumanien, har gatt igenom
litteraturen, diskuterat med forskare och genomfort en
enkatstudie med dévblindpedagoger. Resultaten ar ned-
sldende.



Det finns gott om studier kring kanslors betydelse fér
kognitiva processer, som inlarning, och mycket kunskap
om hur skam, skuld och stolthet paverkar vara beslut och
handlingar. Men man vet valdigt lite nar det galler kanslor
och medfddd dovblindhet.

- Fokusgruppen visade att psykologiforskarna inte forstar
vad dévblindhet betyder fér utveckling av bland annat sprak
och sjalvkansla. Utan verbalt sprédk och med allvarlig for-
sening i den kognitiva utvecklingen kunde de varken forstd
eller bedoma kanslor som skam och stolthet, sager hon.

Andrea Hathazis motfraga &r: existerar inte det som vi inte
kan mata?

I enkatstudien, som riktades till 27 erfarna dovblind-
pedagoger stalldes bland annat fr&gor om konsekvenserna
av doévblindhet. Svaren handlade om svarigheter att kom-
municera och bli férstddd, om isolering och problem med
sjalvstandighet. Samt att andra har 1&ga forvantningar pa en.

Men hur var det med de egna eleverna? Trodde lararna att
de uttryckte kanslor som stolthet och skam? Halften svarade
ja, men de 6vriga, alltsd halften, hade ingen aning. Andrea
Hathazis fraga ar om praktiker verkligen forstar kénslors
betydelse for larande. Hennes svar ar nej. Hon, som sjalv
har en bakgrund som larare, var tidigare inte heller lika
medveten.

- Eleverna kunde frfiga mig varfér jag var sa nervos, trots
att det inte hade ndgot alls att géra med vad vi just da holl pd
med. En tidigare elev undrade om jag mindes hur roligt vi
haft. Det var det han kom ih&g, inte vad jag lart ut. Det séger
ju ndgot om vilken roll kénslor spelar, séger hon.

Andrea Hathazis slutsats ar att manniskor som arbetar med
personer med dévblindhet maste ldra sig mer om kanslor och
pa vilka sitt dessa kan yttra sig.

Att fornekelse, skam och stolthet spelar stor roll i alla
maénniskors liv, oavsett alder och vare sig vi har en funktions-
nedsattning eller inte framgick tydligt av den férsta dagens
plenumféreldsningar. Liksom att det fortfarande brister i
kunskap om hur dessa kanslor uttrycks och kan forstds, inte
minst ur ett dévblindperspektiv.



Inspired
by Mikhail Bakhtin

Tekst og foto:
Lasse Winther Wehner

Der er forskel pa folk. Vi er ikke ens, og det er

de fleste bevidste om - ikke kun inden for dgv-
blindefeltets ultra-heterogene population.
Professor Hubert Hermans tog i sin plenum-
forelaesning deltagerne et skridt videre og be-
rettede om de indre forskelle, der ligger inden i
hvert enkelt menneske. Hermans betegnede disse

roller som “jeg-positioner” (I-positions).

- I sindets landskab findes en dynamisk mangfoldighed af
jeg-positioner. Disse positioner, eller holdninger, kan man sige
har stemmer, der muligger de dialogiske relationer bade
eksternt mellem mennesker, men ogsa internt i den enkelte.
Selvet kan betragtes som et sindets samfund, sagde Hubert
Hermans, og fortsatte: Dialogiske relationer involverer



udveksling, men ogsa relativ dominans inden for et hierarki af
magtforhold. Nogle sider af selvet kan undertrykke andre og
s& fremdeles. Ganske som i samfundet.

Mennesket har med andre ord en raekke alter egoer i sig og
kan derfor tage flere roller. N&r man stdr foran et spejl, laver
man gerne forskellige ansigter. Hubert Hermans kalder det, at
man viser forskellige jeg-positioner. I dag ser man ofte pa de
sociale medier, at mange overvejende viser en positiv, succes-
fuld jeg-position: Idylliske familiebilleder, statusopdateringer
om forfremmelse p& jobbet og bestilt eventyrferie, de flotte
profilbilleder, hvor man er fanget i den helt rette vinkel og
lignende.

- Du kan veere meget anderledes end dig, sagde Hermans,
men pa Facebook og i andre praesentationer af dig selv, er det
oftest kun den positive side, der kommer til udtryk. Men tag
ikke fejl: Der er mange andre sider. Ogsd mgrke.

Hermans fortalte, at han i sit arbejde som psykolog en-
gang havde en indesluttet klient, der gennem sin opvaekst
konsekvent havde faet at vide af bade sin far og farfar, at han
ikke duede til noget og intet ville blive til. Derfor havde han
det generelt set svaert med sig selv, men gennembruddet i
terapien kom, fordi han blev mgdt med &benhed og dialog.

- Han oplevede under behandlingen effekten af det dia-
logiske rum. At ndr du begynder at interagere med andre,
hjaelper det med til at forme dig. Da vi begyndte at acceptere
ham, begyndte han gradvis at acceptere sig sely, fortalte
Hermans.

Hvorfor er dette sd interessant for arbejdet med dgvblinde
mennesker? Vi har ofte en tendens til at opfatte personer
som en bestemt karakter - vi seetter dem i bds. Her hjzelper
dialogen til at bryde dette ensidige perspektiv. I mange
situationer er personer med dgvblindhed afhangige af tolk-
ning og derfor afhangige af professionelles stgtte til at brede
dialogen ud. Af den grund er det specielt vigtigt, at de profes-
sionelle er sig bevidste om de mange jeg-positioner og forstar
at tolke ud fra bredere perspektiver. P& den made stgtter den
professionelle bade den ydre dialog med andre og den indre
dialog hos personen med dgvblindhed.

I ens liv er der ofte en reekke motivationsfaktorer, der
driver en fremad mod nogle mal. Hermans kalder disse for
"promotor-positioner” (promoter positions) og grupperer dem



i to: de interne og de eksterne. En ekstern kan vaere et
inspirerende menneske sdsom en lzrer, en forfatter der
motiverer en til at skrive en bog eller en politiker, der inspi-
rerer en til at ville ggre noget for samfundet. De interne er
de drgmme, der i Igbet af livet ofte opstar og formes ud fra
det dialogiske mgde med andre mennesker. Desvaerre kan
promotor-positionerne ogs% veere negative og under-
trykkende. "S@dan ggr man ikke”, kan en repraesentation af
en steerk relation statuere sig. Det kan vaere stemmen fra en
foreelder eller en anden, som har haft en steerk indflydelse og
derfor sidder og deltager i den indre dialog. Uanset er promo-
torerne essentielle for, hvem man er, og hvad man ggr.

Man kan indtage en meta-position i forhold til ens selv. Det
sker, ndr man distancerer sig fra nuet og pa afstand vurderer
sammenhangen mellem ens forskellige interne og eksterne
positioner og maske endda forsgger at aendre nogle ting -
eller at acceptere dem.

Man bombarderes i dag af indtryk fra hgjre og venstre. Nogle
gange er der handelser, som rykker i selvets kerne fra flere
forskellige retninger; at mgde et nyt og vigtigt menneske,
ny viden pa en konference, et eventyr eller en krise. Selvet
forsgges naermest decentreret af banebrydende oplevelser
som disse, og som menneske kan man fgle sig fadt pa ny.
Men selvom selvet er fleksibelt og kan rykke sig noget, har
man ogsa brug for centrerende bevaegelser, sa sindet ikke
fragmenteres. Selvet sgger derfor hele tiden mod en centre-
ring. Spgrgsmalet er s, hvor det centrerer sig. Oftest er de
eldre, godt lagrede, erfaringer de staerkeste og derfor dem,
selvet centrerer sig om. Nye perspektiver kraever staerk
preesentation i staerke relationer, for at blive baerende for

en centrering.

- Mit primaere budskab er, at for udviklingen af selvet er
et stimulerende og stgttende leeringsmiljg uundveerligt. I et
sadant miljg er meta-positioner (langsigtede) og promotor-
positioner (der giver retning) ngdvendige for at balancere det
veeld af decentrerende oplevelser, man kontinuerligt mgder i
post-moderne samfund, rundede Hermans af.

Efter forelaesningen var der spgrgsmal fra salen, og et af dem
omhandlede Michael Jackson og hans mangefacetterede og



modsaetningsfyldte personlighed. Man kan beskrive det, som
at han i sit liv viste en raekke forskellige jeg-positioner.
Eksempelvis spillet mellem barn og voksen, a&ndringerne af
hans hudfarve, mens han synger "don’t matter if you’'re black
or white”. Hvordan hanger disse jeg-positioner sammen med
hans kunstneriske geni, blev der spurgt.

- Hvis man gar tilbage til 50’erne, hvor jeg var ung og
voksede op, kunne man slet ikke opleve typer som Michael
Jackson i mediebilledet, fortalte Hubert Hermans. Dengang
var heltene typisk John Wayne-typer. Staerke og heroiske,
men ogsa enkle og ukomplicerede med fa jeg-positioner. De
sidste 20-30 ar har dette dog aendret sig, og man ser nye
helte, nye rollemodeller. Michael Jackson havde positioner, der
var bade feminine, maskuline, sorte og hvide. I dag kan folk
bedre identificere sig med en sddan kompleks rollemodel i
forhold til tidligere tiders todimensionelle helte. M3ske fordi
folk i dag bedre kan maerke deres egen indre mangfoldighed.



Der er lige sa stor forskel
pa os og vores selv,
som der er pa os selv og andre.

- Hubert Hermans




Tekst:
Henriette Hermann Olesen

Det at flytte er ikke kun stressende i sig selv. Det
pavirker ogsd orienteringsevne, sociale kontakter
og dagligdags faerdigheder. Sadanne negative
eller stressende livsbegivenheder viser sig at
haenge sammen med en persons mentale helbred.
Nyere forskning tyder p& en sammenhaeng mel-
lem stressende livsbegivenheder og depression,
psykopatologi og adfzerdsmaessige problemer hos

mennesker med funktionsnedsaettelse.




Sadan lgd det i workshopbeskrivelsen, da Marijse Pol, forsker
pa Bartiméus Expertise Centre Deafblindness, en hollandsk
institution for personer med synshandicap og dgvblindhed, pa
konferencens naestsidste dag holdt workshop om et projekt
om det at flytte bolig.

P& Marijses arbejdsplads har de udarbejdet en publikation
om det at veere en person med medfgdt dgvblindhed, der skal
flytte bolig. Publikationen er henvendt til personalet omkring
de enkelte personer med medfgdt dgvblindhed og er baseret
pa Bartiméus’ erfaringer i forhold til en sddan proces. Publika-
tionen er et flot og gennemarbejdet stykke arbejde, der kan
give god inspiration til andre, der star i en lignende situation.

Marijse kaldte det at flytte bolig for en livsbegivenhed
(life event) og satte det pd linje med at blive skilt, at fa
nyt arbejde eller at opleve dgdsfald. Med andre ord en stor
omveeltning i livet pointerede hun. Vi kan alle sammen
relatere til en sddan livsbegivenhed. Vi har brug for at
snakke om det med andre, at forstd det, at bearbejde det
og at spgrge ind til det. Det er ikke bare noget, der sker pd
et gjeblik.

N&r man som personale har ansvar for mennesker med
nedsat funktions- og kommunikationsevne, ma man tage
dette i mente. Man ma vaere bevidst om, hvordan man selv
ville reagere pa en sddan omvaeltning og vaere opmaerksom
pa den anden persons opfattelse og fglelser i forbindelse med
dette. Vi vil alle reagere forskelligt, hvilket er vigtigt at huske
pd. Som normalt seende og hgrende vil vi naermest automa-
tisk fa mange informationer, vi vil let kunne spgrge ind til
ting og snakke om processen. Mange af de personer med
medfadt dgvblindhed, vi kommer i kontakt med, vil have
vanskeligheder med dette, og det er personalets ansvar, at
de personer kommer igennem denne livsbegivenhed bedst
muligt.

Derfor er det vigtigt at forstd, hvordan et menneske med
medfgdt dgvblindhed bedst kan informeres og bearbejde og
forstd, at vedkommende pludselig skal flyttes fra sit hjem -
sin trygge base.

Tre omdrejningspunkter nsevnte Marijse som vaerende
specielt vigtige for personalet at vaere bevidste om ved hver
enkelt person, der skulle flytte: kognitionen, kommunika-
tionen og sansebruget.



For at personalet kan optimere flytningsprocessen, er det
vigtigt, at man ved, hvordan den enkelte person forstar og
opfatter ting i hverdagen. Er det sddan, at personen ikke
kognitivt kan forstd og bearbejde ting, men far fysiske reak-
tioner pd nye ting? Kan personen forsta sma sammenhaenge?
Kan personen forstd komplekse sammenhaenge sasom fortid,
nutid og fremtid? Kan personen selv bidrage med ideer og
Igsninger? Alt dette er vigtigt for personalet at forsta, nar
hver enkelt person skal inddrages i processen om at flytte.

Hvordan foregdr kommunikationen? Det er ofte noget, per-
sonalet omkring mennesker med medfgdt dgvblindhed er
superdygtige til. Alligevel er det vigtigt at tage op til drgftelse
i sadanne processer. Skal niveauet laegges, s& det, man
snakker om, fokuserer p& primaert blot at formidle konteksten
helt grundlaeggende? Er man ngdt til at placere sig fysisk i
de rammer, man vil kommunikere om? Skal der bruges tegn,
billeder, konkreter, tegninger, taktile tegn, individuelle tegn
eller tale? Findes der andre sammenhange i personens liv,
man kan sammenligne med for at gge forstdelsen? Hvilke
emner er vigtige for den enkelte person at tale om? Er det
vigtigt at fa snakket om kgkkenet, haven eller vaerelset?
Hvordan kan den enkelte person selv udtrykke sig om
sine tanker fgr, under og efter flytningen? Skal man have
fotoalbum, taktile bgger, ting fra det gamle sted eller maske
adgang til det nye og gamle sted samtidig i en periode? Dette
er ngdvendigt at have sat sig ind i som personale, sa den
enkelte person kan fa bearbejdet og snakket om sin store
livsaendring. Hele personalet skal veere vidende om dette,
sa alle kan snakke om det med den enkelte person.

Hvordan bruges sanserne til orientering, informationsbe-
arbejdelse og kommunikation? Skal der taktile kendemaerker
pa eget veerelse, andre rum og udendgrs? Skal disse kende-
maerker introduceres og forhandles, fgr de saettes op? Kan
det veere dufte, der er vigtige for at give fglelsen af en ny tryg
base? Kaffemaskinen i rummet, sengetgjet fra det gamle rum
— der ikke er nyvasket? Samme vaskemiddel som tidligere? Er
der brug for kontraster, mere lys eller ledelinjer i gulvet? Er
personen afhaengig af, at der ikke er for meget baggrundstgj
eller for mange lyde i rummet? Hver enkelt person er afhaen-



gig af, at der tages hensyn til dennes individuelle sansebrug,
da hverdagen kan forringes vaesentligt i omgivelser, der ikke
har taget hensyn til dette.

Overordnet delte Marijse en flytningsproces op i tre dele:
fgr, under og efter flytningen.

For

Hvordan forberedes flytningen bedst? P& selve dagen eller
mange maneder i forvejen? Skal personen kunne fglge
processen af opbygningen det nye sted? Dette er afhaengigt
af den kognitive formaen hos den enkelte person. Hvad skal
man kalde de forskellige steder, emner, tanker i forhold til
flytningen og det nye sted (tegn, ting, ord, konkreter)? Far
personalet gennemarbejdet en god individuel plan for hver
enkelt, sd hver enkelt persons interesser bliver varetaget i
det nye byggeri? Planleegning med personen selv, familien og
personalet er yderst vigtig for at processen kan blive s god
som mulig. Brandslukning efterfglgende kraever langt flere
ressourcer end at lave en god planleegning.

Under
Hvordan varetages flytningen bedst? Hvordan inddrages
familien bedst? Skal de vaere den primaere trygge base for
den enkelte person, eller skal de have lov til at vaere med til
indretningen? Marijse Pol pointerede, at det er vigtigt, at hver
enkelt person under selve flytningen har en kontaktperson,
der ikke skal andet end at veere til rddighed for information,
kommunikation og orientering. Kontaktpersonen skal kende
den enkelte dgvblinde person godt og i det hele taget vaere
en tryg base, der ikke har praktiske opgaver under flytningen.
- Nogle personer havde nemlig brug for meget snak, andre
for at ga frem og tilbage mellem den gamle og den ny bolig,
og sa fremdeles, kunne Marijse fortzelle.

Efter

Hvordan bearbejdes flytningen bagefter? Tiden efter flytnin-
gen kraever ogsa ekstra ressourcer fra personalets side.
Forvirring, frustration, sorg og tab kan vaere nogle af de
folelser, der opstar i kglvandet. Her er det vigtigt, at perso-
nalet har tid til at f3 alt dette bearbejdet. Det fungerer godt,
hvis man allerede fgr flytningen sammen med den enkelte
person har fundet materialer, metoder og kommunikations-
former for at snakke om flytningen.



Marijse fortalte ogsa, at erfaringerne fra Bartiméus siger, at
det er en god ide at lave en struktur for at bearbejde flytnin-
gen, s& man er bevidst om, at der er afsat ressourcer til hver
enkelt person i den henseende. Ogsa selvom personen ikke
selv har udtrykt gnske om det.

Det vigtige i en sddan proces er, at man far set ngdvendig-
heden af, at det rent praktiske kun ma fylde det halve - der
skal veere lige s3 meget plads til at fokusere pa den enkelte
person. Dette er en stor udfordring, da der naturligt er meget
praktisk i forbindelse med en flytning. Men personalet ma
ikke glemme personerne, der skal flytte og deres menneske-
lige behov for at veere informeret, for at kommunikere om
flytningen og at bearbejde den. Her skal vi teenke pa vores
egne behov for at stille spgrgsmal og snakke om en sadan
situation.

I selve indretningen af boligen og forhandsplanlaegningen
er det vigtigt, at personalet har gje for hvert enkelt individ
og dennes behov i forhold til orientering, information,
kommunikation og social deltagelse. Alt dette skal kunne
kombineres og koordineres for at hver enkelt person far en
god proces og et godt liv pd det nye sted.

Den inspirerende workshop afspejlede et flot stykke
arbejde med at samle alle de gode erfaringer i forhold til
at skulle flytte bolig, ndr man har nedsat funktions- og
kommunikationsevne. Flot, ikke mindst fordi det har den
enkelte person i centrum i forhold til hele processen.

Publikationen er pa engelsk og kan rekvireres pa:
http://www.bartimeus.nl/publicaties_shop_product/84149



Tekst: Annika M. Johan-
nessen — workshop af-

holdt af Jude Nicholas &
Annika M. Johannessen

Nicholas gikk gjennom den teoretiske rammen

for forstaelsen av selvbiografisk hukommelse og
hvordan denne utvikles. Annika M. Johannessen
viste pa video hvordan man kan forsta og stgtte

den selvbiografiske hukommelsen i interaksjon.

Jude Nicholas fokuserte szerlig pa hvordan partneren tok
ansvar for & konstruere en hendelse gjennom & vaere narrativ
i sin taktil-kroppslige vaeremate. Videoen viste hvordan
personen med dgvblindhet selv tok initiativ til & rekonstruere
hendelsen om lag en maned senere.

En personlig narrativ prosess er involvert i en persons
opplevelse av personlig eller kulturell identitet. Denne proses-
sen spiller en signifikant rolle i konstruksjonen av selvbio-
grafisk hukommelse i langtidsminnet. En kan differensiere
langtidsminnet mellom deklarativ kunnskap (jeg vet at),
prosedyre kunnskap (jeg vet hvordan) og episodisk kunnskap
(jeg husker ndr). Den selvbiografiske hukommelsen er sterkt
knyttet til den episodiske kunnskapen i langtidsminnet.

Selvbiografisk hukommelse er tidlige minner av episoder
opplevd av personen selv. Konstruksjonen av selvbiografisk
hukommelse kan deles inn i tre kategorier: Livsperioder som
inneholder tematisk kunnskap om fremtredende hendelser
over en periode (f.eks. arbeid, relasjoner osv). Generelle
begivenheter refererer til kortere perioder eller kontekster
med faerre aktgrer, aktiviteter og lokasjoner og omfatter
emosjonelle detaljer. Begivenhets-spesifikk kunnskap er
tydelig detaljert informasjon om individuelle hendelser i
form av visuelle- eller ikke visuelle sensorisk-perseptuelle
hendelser (f.eks. lyd, lukt, taktil-kroppslig og bevegelse).

I hjernen er det hippocampus som har stgrst betydning for
episodisk selvbiografisk hukommelse. Hippocampus sin
funksjon er a registrere nye erfaringer og/eller kontekster,
lagre dem i neocortex og deretter hente dem frem igjen ved
behov.



Selvbiografisk hukommelse ser ut til 8 vaere relatert til alder.
Personer fra 40+ har oftest sterkest minner fra ungdom/tidlig
voksenliv og voksenliv. Disse sterke gjenkallingene knyttet til
hendelser i disse tidsperiodene kalles «erindrings gkning» Vi
husker mest fra var barndom og ungdom, men sjeldent har
vi seerlige erindringer om hendelser som skjedde fgr 3-4 ars
alder. Deretter stiger «erindringskurven», det vil si at vi
husker flere og flere episoder frem til 30 ars alderen. Sa faller
kurven, og nar vi blir eldre s3 husker vi mindre av det som
skjedde i 40-50 drene. Forklaringen pa hvorfor det vi opp-
levde i ungdommen huskes bedre er at vi i denne perioden
utvikler en voksen identitet og har mange fgrstegangsopp-
levelser. Dette gjgr at man er mer bevisst ovenfor hendelsene
i denne perioden enn senere i 40- og 50- drene.

Viktige hendelser i puberteten og tidlig voksenliv som
utgjgr denne «erindrings gkningen» er sterkt knyttet til selvet
og er ofte emosjonelt ladet. Derfor er de lett gjenkallelige fra
langtidshukommelsen. Disse hendelsene blir ogsa ofte gjen-
fortalt og delt med andre. Det narrative perspektivet spiller
derfor en stor rolle for utviklingen av den selvbiografiske
hukommelsen. Jo mer en hendelse blir gjentatt og delt, jo
bedre vil den ogsa bli husket, altsd den lagres sterkere i
langtidshukommelsen.

I en utviklingsmessig sammenheng er den begynnende
signifikansen for selvbiografisk hukommelse & dele minner
med andre mennesker. I dette «sosial-interaksjonistiske»
perspektivet vil barnet gradvis lzere formen; «hvordan snakke
om minner med andre mennesker». Dette vil pavirke barnets
evne til 8 formulere minner som narrativer. Selvbiografisk
hukommelse er viktig i seg selv. Ikke fordi den stgtter for-
utsigbarheten ved og predikere om fremtiden eller guider
pdgdende handlinger, men fordi den er delelig med andre.

R dele minnenarrativer stgtter et tydelig kognitivt rammeverk
for & innhente minner fra den selvbiografiske hukommelsen.
Barn lzerer & fortelle om sine opplevelser gjennom & delta i
felles erindringer sammen med sin familie og venner. Hvordan
foreldre strukturerer samtaler om tidligere hendelser med
sine fgrskolebarn, har vist & ha en stor innvirkning pa hvordan
barn husker sin fortid og deler den med andre (Fivush &
Vasudeva, 2002).

Hvordan kan vi forstd den selvbiografiske hukommelsen i
tilknytning til taktil-kroppslig modalitet hos personer med



Livsperioder

Generelle
begivenheter

Begivenhets-
spesifikk
kunnskap

medfadt dgvblindhet? For & gi personen med dgvblindhet
muligheten til 8 styrke og utvikle sin selvbiografiske hukom-
melse spiller kommunikasjonspartneren en viktig rolle. En kan
tenke at partneren ma veere deltakende og stgttende i 3
konstruere, samkonstruere og rekonstruere gjennom & skape
en dyadisk interaksjon i taktil-kroppslig modalitet som er
gjensidig regulert, vekslende og harmonisk. Videre ma
partneren bidra til gode kontekster og aktiviteter. Partneren
ma berike opplevelsen ved & fokusere pd det som er menings-
fullt (f.eks. du og jeg interaksjonen) og forsterke sin egen
narrative prosess og formidling.

Om vi ser pa de tre kategoriene som konstruerer den
selvbiografiske hukommelsen, og knytter disse til konstruk-
sjon og samkonstruksjon kan det se slik ut:

KONSTRUKSJON SAMKONSTRUKSION
Tilgang til et tema A gjgre noe sammen

Kontekst, tilgang til aktagrer, En kontekst med en

aktiviteter, lokasjoner. M3 kommunikasjonspartner,
omfatte emosjonelle aktivitet, lokasjon og
detaljer emosjonelle detaljer

Tydelig, detaljert sensorisk- Taktil-kroppslig og/eller
perseptuell tilgang til bevegelses tilgang til den
individuelle opplevelser spesifikke hendelsen

Rekonstruksjonen av en hendelse kan bli initiert av begge
parter. A tilrettelegge for rekonstruksjonen av hendelsen i
en taktil-kroppslig modalitet, vil gi personen med medfgdt
devblindhet erfaringer i & dele felles opplevde erindringer.
Dette vil stgtte personens utvikling av den selvbiografiske
hukommelsen.



Tekst og foto: Lasse
Winther Wehner

Der kgrer gerne et veeld af workshops samtidig

til de store konferencer om dgvblindhed, og det
kan veere endog meget sveert at beslutte praecis
hvilke, man skal vaelge. Med titlen "A Vibrational
Approach to Teaching a Deafblind Student, In the
Key of C” (En vibrerende tilgang til at undervise
en dgvblind elev, i C-dur), havde Christine Sauvé
Guindon dog fanget undertegnedes opmaerksom-
hed langt inden konferencen startede. Hvordan

underviser man i C-dur - og hvorfor?



P& workshoppen fortalte Christine Guindon om sin metode til
at undervise en af sine elever, Jessica, der er fgdt dgvblind
grundet en sjeelden metabolisk genetisk misdannelse. Pigen
havde naesten ingen synsrest ved fgdslen og viste ingen
reaktion pé’l tale. Foraeldrene fik at vide, at Jessica var dgv
og blind og ikke ville lzere at tale, og dermed ikke ville
komme til at kommunikere.

I bgrnehaven viste det sig dog, at selvom Jessica ikke
reagerede pa tale, sd reagerede hun, nar klassekammera-
terne sang. Som ottedrig mgdte Jessica sa Christine Guindon,
der hurtigt opdagede, at pigen havde et tegn for musik. Med
andre ord havde den "kommunikationslgse” pige et tegn.
Jessica var taktilt sky og funktionelt blind, sa det var an-
vendelse af musik der blev starten pa en spirende kommuni-
kation. Guindon besluttede sig for at forsgge at arbejde
metodisk med Jessica ud fra den modus, der interesserede
hende: Musikken.

Efterhdnden som Jessica blev stimuleret via hendes
foretrukne sanseinput, opdagede holdet omkring hende, at
hun sd smat begyndte at reagere pa synsindtryk. Det sd ud
til, at hun havde en kortikal synsnedsaettelse (CVI), der blev
forbedret, efterhdnden som hun blev stimuleret. Musikken
traengte med andre ord ind i hendes hjerne og hjalp til at
aktivere hendes synsrest.

Hjernens bearbejdning af synsindtryk er baseret p& mange
forskellige komponenter i hjernen - bl.a. erfaring, hukom-
melse, opmarksomhed, motivation og faglelser. En stimulering
af hjernens aktivitet gennem samspil og kommunikation med
lyd kan styrke disse omrader og derved ogsa styrke hjernens
bearbejdning af synsindtrykkene.

Christine Sauvé vurderer, at Jessicas kommunikations-
udvikling sandsynligvis ogsa haenger sammen med begrebet
‘neuroplasticitet’ — hjernens evne til at reorganisere sig selv
(se boks). Et barn er ikke altid ngdt til at ngjes med de
mentale evner, det er fgdt med hele livet. En skadet hjerne
kan til tider reorganisere sig selv, sdledes at ndr en del af
hjernen fejler, kan en anden del traede til i stedet - noget
man ogsa ser hos voksne efter alvorlige ulykker.

Opmuntret af den umiddelbare succes med musik arbejd-
ede Christine sammen med Jessica videre med musikken.

Til hverdagens forskellige haendelser knyttedes forskellige
numre, sa Jessica vidste, at nar hun hgrte én sang, betgd det
mad, en anden betgd bad, en til at markere sengetid osv. Ved



hjeelp af trykkontakter til at aktivere de forskellige sange,
kunne Jessica efterhdnden selv vaelge mellem sange, hun
godt kunne lide. Personalet kom til at hgre favoritsangene
rigtig mange gange ...

GOOD VIBRATIONS

Christines naeste ide var at anvende vibrationerne i musikken
til at vaenne Jessica til taktilt input — noget hun overhovedet
ikke havde brudt sig om tidligere. Vibrationer fra hgjttalere

og eksempelvis viderefgrt gennem en bold gjorde dog Jessica
nysgerrig, og i dag er hun slet ikke sd taktilt sky, som hun var,
da Christine mgdte hende. Da hun fgrst havde veennet sig til
vibrationerne fra musikken, kunne hun meget bedre acceptere
bergring fra personalet og familien.

Arbejdet fortsaetter, og Christine Sauvé Guindon opfordrer
til, at man laegger ngje maerke til, hvad ens elever reagerer
positivt p& og arbejder metodisk ud fra styrkerne. Ved struk-
tureret at eksponere Jessica for musikkens aspekter, lyd og
vibration, har Christines arbejde hjulpet pigen til at fa en
langt stgrre kommunikations- og udforskningsflade. Musik var
ngglen til at I3se Jessicas verden op. Ngglen vil jo variere fra
person til person, men perspektiverne er spaendende. Det var
en meget inspirerende workshop - i C-dur.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnn

Dokumentation fra den 15. verdenskonference om devblindhed
i S&o Paulo, Brasilien, 2011

NEUROPLASTICITET

Jude Nicholas har forsket i neuro-
plasticitet, og interesserede kan laese
hans artikel om emnet i Nordens
Velfeerdscenters udgivelse ‘Perspektiver
pa psykisk funktionsudredning og
paediatrisk rehabilitering’, der kan
downloades eller bestilles gratis pa

WORKSHOP

www.nordicwelfare.org



Tekst: Johan Nyman

Under Lille-konferensen hélls en workshop med
anknytning till distansutbildning och e-larande.
Vid dévblindorganisationen i Kanada (Canadian
Deafblind Association) har man gjort en forsta
testomgang med utbildning pa distans fér konsu-
lenter och pedagoger inom avdelningen i Ontario-

provinsen.

Ontarioavdelningen inom Canadian Deafblind Association
tillhandahaller tjanster for vuxna dévblinda. Organisationen
har tvd huvudsakliga tyngdpunktsomraden inom dévblind-
arbetet; sjalvstandigt boende med stéd, dar personal finns
tillganglig dygnet runt, samt intervention i hemmet. Trots att
man uppratthaller god kvalitet i servicen &r det en utmaning
att kunna erbjuda god och effektiv vidareskolning for den
personal som arbetar tillsammans med dovblinda, eftersom
Ontarios ar kring en miljon km? stort till ytan. Dévblind-
organisationens Ontarioavdelning stravar till att stéda sina
kring 200 anstéllda pa hela provinsomradet, men mindre

&n halften av dem jobbar inom en 100 km:s radie fran
provinskontoret. Avstdndet i kombination med begransade
resurser gor det svart att erbjuda traditionell skolning till alla.
Darfor sokte man andra sétt att nd ut med skolningsméjlig-
heter till personalen i provinsen.

For forsta gdngen erbjuds nu skolning via natet for personal
i dovblindorganisationens Ontario—avdelning. Kursmodulerna
har utvecklats i samarbete mellan Canadian Deafblind Asso-
ciation och hégskolan George Brown College i Toronto, som
har ett utbildningsprogram for resurspersonal inom dovblind-
omradet (Intervenor Program). De flesta studerandena inom
utbildningsprogrammet kommer frén storomradet kring
Toronto. Mer séllan séker sig personer fran andra omraden

i provinsen till utbildningsprogrammet, och nar det sker



stannar de ofta i Torontoomradet efter utbildningen. Utbild-
ningsprogrammet innehaller tio kursmoduler, av vilka nio nu
anpassas for distansstudier via natet. En av dessa distans-
kurser har nu testats som ett pilotprojekt.

Under workshopen presenterades distansprojektet av Susan
Hall och Cheryl Ramey. Susan Hall arbetar som ledare inom
utbildning och konsultation i Ontarioavdelningen inom
Kanadas dovblindorganisation. Hon har arbetat 27 &r inom
dovblindfaltet, varav de 15 senaste inom dovblindorganisa-
tionen och dess tjanster fér vuxna. Cheryl Ramey represen-
terar George Brown College i Toronto, i egenskap av larare
vid Intervenor Program-utbildningen. Ramey har arbetat inom
dovblindfaltet i trettio &r, med bade barn och vuxna. Den kurs
som presenteras inom pilotprojektet for distansutbildning bar
namnet “The Role of the Intervenor in Health, Wellness, and
Aging”.

Kursutvecklingen inleddes genom att bilda en fokusgrupp
med resurspersonal och koordinatorer inom intervention i
dévblindorganisationen. Gruppen gjorde en genomgang av
de kompetensomraden som skulle ingd i kursen, prioriterade
larandemal och utarbetade ett kursinnehall i samarbete med
Cheryl Ramey.

Innan kursmaterialet kunde anpassas till natbaserat format
gjordes utvardering av e-larandeplattformar. Valet stannade
vid moodle-plattformen, som bygger pa éppen kallkod och &r
gratis att ta i bruk. De kostnader som féljer med plattformens
Ipande underhall behéver d& inte ga till en bestdmd leveran-
tor, utan man har mdjlighet att valja vem man anlitar for
andamalet; det kan vara en lokal eller regional hosting-tjanst
likaval som en aktér utomlands.

I samband med utvecklingen och genomférandet av kursen
insdg man vardet av lararens fysiska narvaro. I en nitbaserad
kurs ar studeranden i hégre grad utelamnad till sjalvstandig
studiegdng, och man far anstrénga sig for att skapa aktivi-
teter som mdjliggér social interaktion. Aven fér bedémning
och examinering bér man hitta kreativa 16sningar som skiljer
sig fran de som anvands vid vanlig ndrundervisning.

Natbaserat ldrande passar inte alla studerandes larstil. Inte



heller kan alla moment i den traditionella kursen ingd i dess
natbaserade version, t.ex. dvningar i rumsorientering samt
simulationer. Dock ger online-kurserna 6kad madjlighet att
anlita larare och experter pa ett internationellt plan. Flexi-
biliteten i tid och rum &r ocksa en stor férdel. Saval stude-
rande som larare kan gora sina bidrag i larprocessen vid
den tidpunkt pa dagen som passar dem bést. Tidshantering
ar dock ndgot som man bér satsa pa att instruera om vid
kursstart; trots att deltagarna kan vara flexibla gallande nar
de utfor kursaktiviteterna, kan man inte flexa med sjalva
tidsdtgdngen. Det galler att reservera och planera in till-
rackligt med tid fér en distanskurs.

Tolv deltagare genomforde pilotkursen i distansutbildnin-
gen, och feedbacken var positiv och konstruktiv. P& basen
av den har kursen reviderats infér féljande genomférande-
omgang. Distanskursen nar upp till de akademiska kriterierna
for examen “Certificate in Congenital Deafblindness”, och kan
déarmed avlaggas som en godkand del i den.

VAGEN VIDARE MED UTBILDNING OCH
E-LARANDE INOM DOVBLINDOMRADET?

Med workshopen som utgangspunkt formades under Lille-
konferensen ett internationellt natverk for utbildning och
e-larande inom dévblindomradet. Syftet &r att kunna utbyta
erfarenheter, tips och god praxis — saval gallande teknik for
natundervisning, som gallande skolningsinnehall. Natverkets

startpunkt &r ett natbaserat forum pd webben, dar intresse-
rade fran olika organisationer &r valkomna att delta:
http://nordicwelfare.org/edu-network




Tekst og foto:
Lasse Winther Wehner

At mgde andre mennesker, der er i samme situa-

tion som en selv er af stor betydning for at leere at
tilpasse sig og til at klare nye udfordringer. I

en workshop praesenteret af Else Marie Jensen og
Anette Rud Jgrgensen, dgvblindekonsulenter pa
CFD i Danmark, var fokus pa veerdien af at mgde
andre mennesker med erhvervet dgvblindhed for

folk, der selv er i en livsomstillingsproces.

P& CFD har man hjulpet med at oprette to grupper for men-
nesker, der i overvejende grad har diagnosen Usher type 2.
En gruppe for kvinder og en for maend. Workshoppen i
Frankrig omhandlede primaert erfaringerne fra mandegrup-
pen, der bestar af seks maend i alderen 37-47 - alle med
familie og de fleste i job.

Flere af deltagerne havde i nogen tid s@gt efter andre i
samme situation som dem selv, og konsulenterne for men-



nesker med erhvervet dgvblindhed sammensatte pa den
baggrund gruppen. Konsulenterne fungerer som profes-
sionelle samtalepartnere i netvaerksgruppen, som CFD ogsa
laegger lokale til. Medlemmerne betaler selv transport og er
spredt over hele Danmark.

- Flere af deltagerne var ret nervgse inden fgrste mgde,
og det har helt fra begyndelsen haft hgj prioritet at skabe et
sikkert mgdested med helt trygge rammer, understregede
Else Marie Jensen. Vi kgrer efter ‘what happens in Vegas stays
in Vegas’-princippet, supplerede Anette Rud Jgrgensen

Strategien blev umiddelbart en succes, og netop fornem-
melsen af at kunne veere helt sig selv, er noget af det, der
seerligt veerdsaettes af deltagerne. Dgvblindheden traeder
naturligt i baggrunden, fordi den har alle en fzelles forstaelse
af efter et liv fuldt af egne erfaringer. Samtidig fgler medlem-
merne ikke, at de er hinanden til byrde, ndr de laesser proble-
mer af pa gruppen i stedet for til partneren eller bgrnene
hjemme. Det hjaelper dem i deres familieliv.

Til mandegruppens fgrste mgde blev der isaer diskuteret
praktiske ting sdsom hvordan man bedst Igber, ndr man har
nedsat syn. Til sammenligning gik det fgrste mgde i kvinde-
gruppen med krammere, grdd og sympati. Identitet i forhold
til kgnsroller er ogsa jeaevnligt oppe at vende i mandegruppen.
Selvom de traditionelle kgnsroller langsomt sendres og blgdes
op, sa star den steerke mandlige forsgrger-stereotype stadig
staerkt hos mange. En rolle, der kan veere sveer at leve op til,
eksempelvis ndr man skal have sin partner til at kgre en
rundt, fordi man ikke selv kan have kgrekort laengere.

De primaere samtaleemner i mandegruppen er arbejde, fritid
og parforholdet. Hvordan man handterer de sociale situation-
er eksempelvis i kantinen pa arbejdet, kan man helt enkelt
bedst diskutere med en, der selv har erfaring med at sidde
med begraenset synsfelt og nedsat hgrelse i et stgjende miljg
med sanseindtryk fra mange vinkler, hvor man forventes at
veere social. I det hele taget oplever medlemmerne i gruppen
mange positive ting ved at deltage:

At veere sammen med ligestillede

At kunne hjzaelpe hinanden med at Igse konkrete problemer
At forsta hinanden

e I gruppen ved alle hvilke hensyn, der er ngdvendige at tage
i kommunikationen

Man er ikke lzengere alene med sit handicap



- Folk er jo forskellige uanset, om de har Usher eller ej, men
jeg ville bare gerne tale med andre, der ogsa er helt kvaest-
ede efter hver eneste arbejdsdag, som et af medlemmerne
udtrykker det.

Mandegruppen blev oprettet i 2012 efter at CFD allerede
havde haft en positiv oplevelse med kvindegruppen, der nu
kgrer pa sjette ar. De forskellige mgnstre fra de to grupper
har sat gang i konsulenternes tanker: Hvad kan man som
professionel bruge viden om kgnsforskelle til?

Uanset kgn og mgnstre, sd ser man, at grupperne fungerer
og gavner deltagerne. Mgdet med ligesindede har i flere
tilfelde en positiv indflydelse pa rehabiliteringsprocessen,
og deltagerne oplever, at selvtilliden har faet et boost, nar
de kommer hjem fra et made.



Tekst:
Annika M. Johannessen

Elin Kristiansen valgte en estetisk tilnaerming i sin
presentasjon. Hun er skuespiller, danser og sanger,
og arbeider ved Ragna Ringdals senter i Oslo. Elin
viste vakre videoklipp av Mona, som er medfgdt
devblind, og seg selv i dans og supplerte med en
personlig fortellerform. Workshopen reflekterte
hennes erfaringer om hvordan hun bruker dans

og bevegelse i relasjon til personer med medfadt
dgvblindhet, og om hvordan hun opplever denne

interaksjonen fra en dansers perspektiv.

Arbeidet med personer med medfgdt dgvblindhet oppleves
som interessant, naturlig, ekte og autentisk for Elin. Hun
beskrev de grunnleggende verdiene som Ragna Ringdals
senter bygger pa; «at ethvert menneske har potensiale for
utvikling og vekst og et behov for 8 fa tilgang til erfaringer
og veere i interaksjon med andre. Gjennom interaksjon vil
relasjoner, ferdigheter og kommunikasjon bli synlig. Vart
utgangspunkt er & oppleve verden sammen, & dele erfaringer
0og gjennom dette styrke interaksjonen og kommunikasjonen
mellom oss. Nar interaksjon har et felles fokus gir det rom for
utvikling og vekst».

Disse grunnleggende verdiene appellerer til Elin. Hun synes
det er inspirerende & arbeide et sted der hennes oppgave er
3 gjore dagen vakker for et annet menneske ved & gi av seg
selv, vaere apen for & etablere kontakt med andre og motta
folk som de er, med sin uttrykksform basert pa respekt og
jevnbyrdighet.

Dans er blant annet rytmisk kroppslig bevegelse. Det kan
gjgres med eller uten musikk og er et av de eldste uttrykkene
i kunst og kultur. Bevegelse er en mate & kommunisere pa og



er noe som de fleste kan bruke for & uttrykke seg. Dans kan
vaere en sosial aktivitet og er kjent for @ vaere oppkvikkende.
I dette prosjektet handler dans om & uttrykke fglelser og
identitet og & dele dette med en annen. Elin forteller at for
henne handler dans om 8 f& kontakt med en annen person
pa et dypere plan, nzert eller pa avstand, & «snakke» med
hverandre gjennom bevegelse og & sanse den andre person-
ens indre uttrykk. Dans handler om & uttrykke sitt indre uten
ord, om balanse, tyngdepunkt, skifte/fornyelse og koordine-
ring. Og det handler om 8 fornemme hverandres kropp bade
kroppslig og mentalt.

Elin og Mona startet dette danseprosjektet i 2011. De har
hatt kontinuerlig interaksjon gjennom dans tre ganger i uken
opptil flere timer av gangen. For 3 skape gjenkjennelse for
Mona var rammen for dansen den samme hver gang. Den ble
konstruert ved 8 bruke den samme musikken, duftlys og de
samme sekvensene av bevegelse. I begynnelsen gikk de bare
sammen i rommet i halvannen time og konsentrerte seg om
3 fokusere pa 8 bevege seg sammen. Steg for steg har de
sammen utviklet en gjensidig uttrykksform ved 8 arbeide
med turtaking og & finne bevegelser hvor de kan pavirke
hverandre. Langsomme kroppslige og mentale prosesser over
tid har veert viktig for at Mona skulle kunne inntone seg til
noe hun kunne erindre og kjenne seg komfortabel i. Elin
legger vekt pd at tid og tempo har vaert viktige aspekter for
henne for & fa tilgang til Monas personlige sfaere og for a
utvikle hennes tillit til Elin.

Ved & ta tur og bruke tempo-skifte kjenner Mona at Elin
leder. Nar hun stopper opp, initierer hun at Mona skal ta
initiativet til den neste bevegelsen og lede Elin. Elin fremhevet
denne turtakingen som essensiell for at Mona skulle oppleve
at dette var noe de deltok i sammen.

Over en periode pa et og et halvt ar, har de tatt sma steg for
3 utvikle prosjektet sammen. Det har veert en intuitiv prosess
som har basert seg pa & kjenne energien i hver bevegelse

og a sanse hverandre. De har utfordret hverandre og lzert fra
hverandre. De har samarbeidet om & gjgre bevegelsene
sammen, de har lyttet til hverandre gjennom kroppsbevegel-
ser og gitt rom for initiativ fra hverandre.

Elin forteller at hennes utfordring var 3 ignorere sin forut-
inntatthet om hvilke begrensninger som 13 i hva hun kunne
oppn% sammen med Mona og hvor langt Mona kunne utvikle
seg. @nske om & dele noe pa like premisser var viktig for Elin.



Hun var ngdt til 8 vise Mona hvem Elin er og gi Mona mu-
ligheten til 8 respondere pa det. Hun ville mgte Mona i alle
hennes bevegelser og uttrykk uten 8 begrense henne og gi
Mona opplevelsen av 8 vaere «Mona som kan ta initiativ». For
Elin innebar dette & ha tillit til mulighetene om hva som kan
bli til tross for utfordringene. Talmodighet til 8 la prosjektet
utvikle seg over tid er et viktig aspekt, forteller Elin.

S& hva har prosjektet bidratt til for Mona og Elin? Fra & ha
startet med & g rundt i et rom i en og en halv time kan de
na ga direkte inn i bevegelsene og danse nonstop i 15-20
minutter, ta en pause og sa fortsette om energien er tilstede.
De trenger ikke lenger a fglge et bestemt mgnster, de kan
improvisere. Elins opplevelse er at de na «snakker» med
hverandre gjennom dansen og gjennom interaksjonen. De
er pa det samme stedet, gjgr noe sammen og nyter det. Fra
bare & danse inne tar de nd dansen utendgrs for & gi Mona
flere sanseopplevelser gjennom kunnskapen om dans som
hun har utviklet. Dette betyr nye utfordringer og gkt utvikling.
Gjennom & danse utendgrs kan de oppleve solen og vinden
mot kroppen og kjenne gresset stryke mot fgttene. Dette
bidrar til nye erfaringer.

Elin forteller at Mona nd har god forstdelse for hva som skal
skje ndr de er sammen. Hun er kjent med situasjonen og hun
responderer pa bevegelsene pa en mate som forteller Elin at
hun gjenkjenner mgnsteret i bevegelsene. Hun er tryggere og
mer apen for forandringer. De stoler pd hverandre og utvider
uttrykkene. Elin tror pd at dansen har bidratt til 8 styrke
Monas persepsjon og forstaelse av seg selv og kroppen som
en helhet. Nar Mona beveger seg i dansen blir hun mer
oppmerksom pa seg selv og far anledning til & uttrykke seg
fra et nytt perspektiv. Monas fornemmelse av sin egen kropp
og hvordan den fungerer i relasjon til mennesker og ting, har
0gsa utviklet seg, mener Elin.

Elin har gjennom prosjektperioden blitt overbevist om at
ingen kan sette begrensninger for hvor langt en annen person
kan utvikle seg og hva de kan oppna. A veere forutinntatt om
hvor langt et menneske kan na, vil begrense personens
mulighet for utvikling.

Alle har sin egen forst3else om hva dans er og hva dans
skal se ut som og Mona og Elin vet at;

e Mona vet mye om dans
¢ Mona kan danse
e Mona er en danser



Tekst: Susanne
Blauenfeldt Gosmer

Hvad sker der med den viden, paadagogisk per-
sonale oparbejder over tid eller erhverver sig pa
kurser og efteruddannelse? Og hvilke organisa-
toriske og menneskelige faktorer kan understgtte

eller heamme videndeling?

Baggrunden for workshoppen er et projekt, som Socialsty-
relsen i Danmark har gennemfgrt blandt personale og ledelse
pa en raekke servicetilbud til voksne dgvblindfgdte i Danmark.

P& baggrund af et omfattende spgrgeskema er der blevet
indsamlet viden om, hvordan servicetilbuddene er organiseret
i forhold til organisatoriske rammer, organisatoriske roller og
redskaber som organisationerne ggr brug af for at understgtte
videndeling.

Formalet med projektet var at give lederne informationer
om, hvordan de mest effektivt bringer medarbejdernes viden
og kompetencer i spil.

I workshoppen Power of Knowledge var budskabet, at
organisationen skal stgtte op om, at den paedagogiske
arbejdsplads udggr et laeringsmiljg. Et miljg hvor teoretisk
viden giver mening til den daglige praksis. Der skal skabes et
laeringsmiljg, hvor det at spgrge og diskutere pa en dben og
undersggende made anerkendes af savel ledelse som kolleger.

Videndeling handler fgrst og fremmest om mennesker og
isaer samspillet dem imellem. Det handler om menneskelig
adfzerd - en adfzerd som er pdvirket af de strukturer og
muligheder, organisationen i gvrigt repraesenterer.

For at motivere personalet til at dele viden skal der fra
ledelsen veere fokus pa arbejdsmiljget. Der skal skabes
rammer, hvor det at vide ikke forbindes med en magtposition
- men snarere udggr en position, hvorfra det er muligt at
pavirke det faglige grundlag, som den paedagogiske indsats
baseres pa. En af hovedpersonerne i arbejdet for at skabe de
bedst mulige organisatoriske og padagogiske rammer er den
daglige leder.

Lederen kan med udgangspunkt i sin faglige viden om



fagfeltet stgtte personalegruppen i at opnd den ngdvendige
viden. Dette kan bl.a. ggres ved at veere bevidst om, hvilken
efteruddannelse den enkelte i organisationen har brug for i
forhold til sine arbejdsopgaver. Men ogsa ved at lave aftaler
med medarbejderne om, hvordan den nye viden efterfglgende
videreformidles til kolleger og implementeres i den daglige
praksis.

Desuden kan lederen tage initiativ til faglige diskussioner,
som tydeligggr sammenhangen mellem teori og praksis. Og
endelig kan lederen skabe rammerne for et miljg, hvor det er
gnsket, at personalet indbyrdes stiller savel anerkendende
som undrende spgrgsmal til hinandens paedagogiske praksis.

Ved at saette fokus pa videndeling i organisationen szetter
man gang i en proces, hvor den enkelte medarbejder i stgrre
omfang motiveres til at ggre sin (tavse) viden synlig og
dermed abne for en debat om, hvorvidt man “ggr de rigtige
ting” eller blot “gg@r tingene rigtigt”.

Det giver mulighed for at diskutere pa hvilken baggrund,
man udfolder sin psedagogiske praksis. Desuden kan accepten
af at veere i et miljg, hvor der konstant er fokus pa persona-
lets lzering, understgtte en praksis, hvor faglig kompetence er
knyttet op pa
o faktuel viden (know what),

e evnen til at handle i forhold til det, man ved (know how)
e at derigennem skabe mening for den enkelte, i den
specifikke kontekst (know why)

P& workshoppen blev bl.a. fremhaevet fglgende tendenser:

Projektet har fundet indikationer pa, at personale med lang
tids erfaring fra arbejde i fagfeltet besidder en meget stor
tavs viden, som de (ofte) har vanskeligt ved at dele med
nyuddannede kolleger. Omvendt har meget af det nyud-
dannede personale vanskeligt ved at bringe deres teoretiske
viden i anvendelse i arbejdet med brugerne.

Det kan medfgre, at de to personalegrupper taler forbi
hinanden - f.eks. pa grund af en manglende feelles termino-
logi og teoretisk basis.

En anden tendens fra projektet er, at rammerne for det
paedagogiske arbejde ikke er tilstraekkeligt tydelige til at
understgtte, at savel formel som uformel videndeling finder
sted.



Det er vanskeligt at videreformidle know what pa en made,
der sikrer, at det afsendte budskab g@gr modtager i stand til
at omsaette den nye viden til know why og dermed kunne
anvende det til yderligere kvalificering af den daglige praksis
(know how).

Projektet har ligeledes faet svar, der tyder p&, at brugen
af videoanalyse har vanskelige vilkar pd institutionerne.
Mange har svaret, at de mener, at videoanalyse er et rigtigt
godt redskab i planleegningen af det padagogiske arbejde,
men at de kun sjeeldent ggr det — og nar de ggr, er det oftest
i forbindelse med deltagelse pa National Grunduddannelse.

Tendenserne, som blev omtalt pa workshoppen, er baseret
pa forelgbige resultater, da undersggelsen fgrst forventes
afsluttet i Igbet af vinteren 2013. Endelige resultater vil blive
fremlagt i forbindelse med den danske Landskonference i
fordret 2014.



Tekst: Trine Skov Uldall

Karen Wickham, der praesenterede workshoppen

om dette spaendende emne, arbejder som social-
radgiver og dgvblindekonsulent for den austral-
ske organisation Sense Foundation. Wickham har
gennemfgrt en interview- og spgrgeskemaunder-
sggelse af 12 personer med dobbelt sansetabs

erfaringer med at vaere foraeldre.

- At vaere foraeldre er et kreevende og udfordrende job, selv
under de bedste omstaendigheder, indledte Wickham, men
hvordan klarer man det, hvis man har et dobbelt sansetab?
Lige som for alle andre, vender det at bliver foraeldre op og
ned pa tilveerelsen, hvilket kan vaere bade stressende, bekym-
rende og frustrerende samtidig med, at det er en fantastisk
glaedelig begivenhed. Mennesker med dgvblindhed har bade



styrker og sarbarheder ligesom alle andre foreeldre, men de
har ogsd nogle helt unikke udfordringer, forklarede Wickham.

Med sin undersggelse af, hvordan 12 personer med Usher
syndrom oplever det at vaere foraeldre, var det bl.a. Wick-
hams formal at identificere temaer og problematikker, som er
typiske for foraeldre med dobbelt sansetab. Et andet formal
med undersggelsen var at skabe opmaerksomhed pa de
udfordringer, og ogsa succeser, som foraeldre med dobbelt
sansetab oplever, bl.a. for at hjaelpe organisationen Sense
med at skabe bedre langsigtede radgivningstilbud til familier
med dgvblindhed samt skabe bedre forudsaetninger for
politisk opbakning til bedre stgttemuligheder fra samfundets
side.

Undersggelsen indeholdt 39 spgrgsmal, som skulle afdaekke
et helt foraeldreforlgb, altsd bade det at have sm3, store

og voksne bgrn. Flere genrationer af foreeldre var derfor
repraesenteret. Wickham praesenterede i sin workshop de ni
temaer, som undersggelsen daekkede og skitserede nogle af
resultaterne i korte treek.

1. Genetisk testning, stgtte og information?
Stgrstedelen af foraeldrene modtog ingen genetisk radgivning.
Ikke alle havde selv faet diagnosen, da de skulle veere for-
zldre. De, som sggte radgivning, fravalgte genetisk informa-
tion pd oplyst grundlag, med den holdning, at det var vaerd
at Igbe risikoen.

2. Stotte for, under og efter fodsel

Hvad angdr den stgtte de modtog, var forseldrenes oplevelser
meget forskellige. De fleste oplevede dog en acceptabel stgtte
i forlgbet. Nogen fik tolk til bade fodselsforberedelsen og
under selve fgdslen, mens andre ikke havde adgang til tolk.
For nogle var den manglende adgang til tolkeservice et
kaempe problem, mens det for andre oplevedes som fuldt
acceptabelt. Wickham fandt, at der var sammenhang mellem
alder og forventningerne til at have optimale kommunika-
tionsmuligheder, fx i form af tolk. Den zeldre generation havde
ikke p& samme made adgang til tolk, da de blev forzeldre,
som den yngre generation har nu.

“Der var ikke nok stgtte. Jeg blev ngdt til at traekke pa
mine foraeldre, s& min mand ikke blev overbebyrdet. I
forbindelse med f@gdselsforberedelse gik vi til nogle oplaeg,
hvor vi fik tolk. Det var rigtig godt.”



3. At komme hjem og tage sig af det lille barn
Under dette tema blev iseer udtraetning relateret til dgvblind-
heden og hvor svaert det var at klare sig i kombination med
den saedvanlige treethed i forbindelse med at f& barn frem-
heevet af deltagerne.

Flere fremhaevede ogsd utryghed i forhold til at faerdes
sikkert uden for hjemmet med et lille barn. En utryghed der
forveerredes ved hver familieforggelse. Nogle fortalte tillige,
at de oplevede manglende tillid, szerligt fra deres samlever, i
forhold til at kunne varetage pasningen af det lille barn. Dertil
rapporterede deltagerne om problemer med transport og
deraf fglgende oplevelse af isolation. Alle de foreeldre, der
deltog i undersggelsen, opfandt egne strategier og Igsninger
i forhold til at passe deres bgrn og varetage bgrnenes sikker-
hed. De oplevede ogsa, at de klarede dette pa en succesfuld
made pa trods af meget lidt stgtte og tilgeengelig information
i processen.

“Jeg kunne sagtens tage mig af en baby. Det var slet ikke
noget problem. Men transporten var sveer, og det at jeg ikke
kunne hgre mit lille barn g& omkring. Med et var det nemt,
men med to bgrn var det neermest umuligt.”

4. Hvordan knytter foraeldre med dgvblindhed
band til deres bgrn, og hvilke konsekvenser har
det dobbelte sansetab for det kommunikative
samspil med bgrnene?

Alle forzeldre oplevede, at de knyttede band til deres bgrn og
at bgrnene udviklede en fin tilknytningsevne. For de tegn-
sprogede forzeldre blev det vigtigt, at deres bgrn bade fik
erfaringer med tegnsprog og verbalt sprog og dertil hgrende
kulturer - szerligt i forbindelse med at kommunikationen blev
mere avanceret og udviklede sig pd grund af progression i det
dobbelte sansetab. En far, der nu anvender taktilt tegnsprog,
berettede fx at den bergring, som kommunikationen med
hans sgn nu kraever, har den klare fordel, at han i langt hgjere
grad kan fornemme sin sgns fglelsesmaessige tilstand.

Alle deltagerne i undersggelsen var meget aktive i forhold
til at lzere deres bgrn de bedst mulige metoder og rammer i
forhold til at kunne kommunikere fuldt ud og frit med deres
forzeldre.

5. Skole og uddannelse - foraeldrenes erfaringer
i forhold til at kommunikere med skole, herunder
lserere og andet personale

Alle foraeldrene i undersggelsen har pa et eller andet stadie



fglt sig isolerede og ekskluderede fra bgrnenes skolemiljg
pga. deres sansetab. De forsggte alle at finde Igsninger i
forhold til at blive inkluderet i bgrnenes skoleforlgb. Men
efterhanden trak de sig mere og mere fra samarbejdet pa
grund af kommunikative barrierer. Det kunne selvfglgelig
variere fra skole til skole og fra laerer til lzerer og afhaengig
af hvilken stgtte, der var til radighed. Deltagerne i under-
sggelsen fortalte, at deres bgrn i stgrstedelen af deres
skoletid ptog sig ekstra ansvar i forhold til at holde deres
foreeldre informerede og forsgge at inkludere dem i forlgbet.
Bgrnene gav ogsa ofte udtryk for skuffelse over foreeldrenes
manglende involvering.

“Ofte gar leererne ud fra, at mine bgrn tager sig af mig, at
de passer pa mig, frem for at det er mig, der er foreelder og
dermed den, der passer pa dem.”

6. Hvordan har foraeldrene forklaret deres bgrn
om det dobbelte sansetab, og hvordan har
bgrnene taklet denne information pa forskellige
udviklingsstadier?
Deltagerne taklede denne udfordring pa forskellige mader.
Maden, hvorpd de valgte at tale med deres bgrn om det
dobbelte sansetab, afspejlede deres egne personligheder,
erfaringer og ifslge Wickham ogs3 deres eget stadie af
opnaet accept af diagnosen samt progressionen af deres
gjensygdom. Generelt var foraeldrene bange for at komme
til at overbebyrde deres bgrn. De fleste fglte, at deres bgrn
ikke til fulde forstod konsekvenserne af det dobbelte sanse-
tab. Dog oplevede foraeldrene, at bgrnene havde veeret trygge
ved den information, som de havde modtaget Igbende i deres
udvikling.

“Jeg forklarer hver dag mine bgrn, hvad jeg kan og ikke
kan se og hgre, s& de bedre kan forsta deres mor i takt med,
at de bliver zeldre og sa de kan hjzelpe mig mere.”

7. Hvordan engagerer deltagernes bgrn sig i
rollen som hjzelper?

Deltagerne i undersggelsen rapporterede, at isaser de yngre
bgrn generelt var glade for og meget villige til at hjelpe deres
dgvblinde foraelder. Teenagealderen preegede, som hos alle
andre bgrn, ogsa deltagernes bgrn og deres relation til
foreaeldrene. Her kom bl.a. kommunikation, pinlighed over
foraeldrene, gnsket om at passe ind og veere som de andre og
selvoptagethed ifglge deltagerne til at spille en rolle i forhold
til at veere villig til at fungere som hjeelper. I den forbindelse



peger Wickham ogsd p3, at foreeldrene pa dette stadie maske
0gsa har behgvet mere hjzelp end tidligere pga. forvaerring af
synsfunktionen.

Her fremhaevede Wickham endvidere, at hver families
oplevelse selvfglgelig var praeget af den enkelte families
unikke familiedynamikker, veerdiseet og forventninger. Flere
deltagere berettede, at hjalperollen i stgrst muligt omfang
blev sggt varetaget af aegtefallen, da de ikke brgd sig om at
palaegge bgrnene denne rolle. Men de fortalte ogsa, at
realiteterne af og til blev anderledes i en travl hverdag.
Deltagernes voksne bgrn blev generelt opfattet som villige til
at hjeelpe deres foraeldre.

- Jeg fandt, at den aldre generation af foraeldre havde
stgrre tendens til at udtrykke forventning om, at deres bgrn
vil stotte og hjeelpe dem, ndr de bliver seldre, mens den
yngre foraeldregeneration holdt mere insisterende pa ikke
at bebyrde deres bgrn pa den made, sagde Wickham.

P& spgrgsmalet om, hvorvidt foraeldrene mener, at deres
bgrn er gaet glip af noget ved at have en foraelder med
dobbelt sansetab, var svarene blandede. Nogle oplevede ikke
at dette var tilfaeldet, mens andre var praeget af skyld over
ikke at veere i stand til at give deres bgrn mulighed for at
deltage i helt almindelige bgrneaktiviteter, sdsom at have
kammerater pa overnatning, kgre dem frem og tilbage til
aktiviteter eller se dem dyrke sport. Disse begransninger
havde ogsd den konsekvens, at nogle bgrn kunne opleve
social isolation, nar de grundet deres forzelders dobbelte
sansetab matte undlade at deltage i forskellige aktiviteter.

Nogle foraeldre oplevede, at bgrnenes rolle som hjaelper
i hgjere grad havde positive bivirkninger end negative. At
bgrnene voksede op med gget empati og blev omsorgsfulde
personer, som fx dedikerede sig til at skabe opmaerksomhed
pa devblindhed mv.

8. Hvilken indflydelse har det dobbelte sansetab
pa relationer til venner og andre forzldre?

I takt med forveerring af synet oplevede deltagerne gget grad
af isolation, hvilket havde direkte indflydelse p@ deres mulig-
heder for at skabe nye relationer. Foreeldrene var generelt
preeget af sorg over tab af relationer. I det hele taget oplevede
alle foreeldrene i undersggelsen sorg i forbindelse med tab af
roller og feerdigheder med hensyn til at udfgre og deltage i
forskellige opgaver som forventes af foraeldre. Tabet af selv-
steendighed, stigende utryghed og konstant tilpasning til et
syn, der gar ned ad bakke, var en stor udfordring for alle.



“Livet skrumper hele tiden. Fgrhen kunne jeg sa mange ting
pd egen hand. Det pavirker mig negativt at veere afhaengig af
andre. Jeg bliver deprimeret og hidser mig op over ingenting.
Og sa fgler jeg mig hele tiden ked af det”.

9. Hvilken stgtte har vaeret brugbar i forhold til

at veere forzaelder med dobbelt sansetab?

Alle deltagerne reflekterede under dette tema over veerdien
af stgtte fra familien, netvaerk og stgttegrupper. Nogle havde
fgrst oplevet at mgde andre foraeldre med Usher syndrom
som midaldrende. Disse foreeldre opfordrede andre i samme
situation til at sgge sammen med andre foreeldre med Usher
sa tidligt som muligt. Holdningen blandt deltagerne var
generelt, at der er behov for tilbud om rddgivning og stgtte til
at hjeelpe personer med dobbelt sansetab med de udfordring-
er, som de mgder i rollen som foreeldre. Ikke alle deltagerne i
undersggelsen havde fdet den mulighed.

I forhold til fremtiden havde de fleste foraeldre en hel del
bekymringer, bl.a. vedrgrende at kunne fortsaette med at
kommunikere med deres bgrn, at kunne bidrage aktivt til
deres bgrns liv, fastholde et arbejde samt i forhold til poten-
tielt at miste flere roller. Ogsa usikkerheden om progressionen
af sansetabene, tab af selvstaendighed og tanken om at blive
en byrde fyldte meget for nogle foraeldre. Andre udtrykte
hab i forhold til eventuelt fremtidige behandlingsmuligheder.
Wickham papeger, at dette hab hjzelper forseldrene med at
takle dagligdagens stress i forhold til at veere foraelder med
dobbelt sansetab.

Karen Wickham afsluttede sin workshop med at papege,

at der er behov for endnu mere forskning pd dette omrade.
Forskning pa st@rre populationer, af bade kvalitativ og kvanti-
tativ karakter, der kan bidrage til forstdelsen af foraeldre med
dobbelt sansetab og som tager hgjde for omgivelsesmaessige
faktorer og sociale og praktiske udfordringer.



“Livet skrumper hele tiden.

Fgrhen kunne jeg sa mange ting

pa egen hand. Det pavirker mig
negativt at veere afhaengig af andre.
Jeg bliver deprimeret og hidser mig
op over ingenting. Og sa fgler jeg
mig hele tiden ked af det.”




Forkortet og bearbejdet
version af den afsluttende
plenumforelaesning, som
blev holdt af Ole E.
Mortensen, CFD, p&
Scientific Committees

vegne.

Tekst: Ole E. Mortensen

Konferencen i Lille havde titlen “Identities and
changes. Commonalities across deafblindness -
learning from each other”. Dette indlaeg skal
handle om den sidste del, nemlig om lighederne
pa tveers af dgvblindefeltet og mulighederne for

at laere af hinanden.



Da vi startede arbejdet i Scientific Committee med forbere-
delsen af denne konference, blev vi hurtigt enige om, at vi var
ngdt til at forholde os til den adskillelse mellem medfgdt og
erhvervet dgvblindhed, der eksisterer. Og at vi gnskede at
ggre en indsats for at f& den synergi frem, som endnu ligger
skjult.

IKKE MEGEN INTERAKTION

Der har veeret kritik af tidligere europaeiske konferencer, isaer
fra kolleger der arbejder med erhvervet dgvblindhed. Og den
kritik gnskede vi i Scientific Committee at tage alvorligt og
forsgge at handle ud fra.

Medfgdt og erhvervet dgvblindhed har udviklet sig
sidelgbende igennem en &rraekke, bl.a. i DbI, men uden
megen interaktion.

Historisk set blev Dbl etableret som en organisation for
lerere og paedagoger, som arbejdede med dgvblindfgdte
bgrn.

Senere kom de fgrste professionelle, der arbejdede med
dgvblindblevne, til - i fgrste omgang laerere og konsulenter,
som arbejdede med mennesker med Usher 1. Siden er
fagfeltet erhvervet dgvblindhed vokset kraftigt. Nye typer
af Usher er kommet til og har faet opmaerksomhed. Og
dgvblindhed blandt aeldre er blevet et stort emne.

Internationale dgvblindekonferencer har altid mattet
forholde sig til denne polarisering mellem de to dele, fordi Dbl
er en organisation for fagfolk fra begge sider af hegnet. Men
hidtil har man p& omradet erhvervet dgvblindhed ofte fglt sig
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lidt udenfor i DbI-sammenhaenge. Det afspejles tydeligt i
antallet af deltagere og workshops pa konferencerne. Der har
altid veeret klart flest - to eller tre gange sa mange - der har
handlet om medfgdt dgvblindhed.

Det er jo ikke maerkeligt i sig selv, eftersom der er s
mange flere professionelle, som arbejder med medfgdt
dgvblindhed og dermed har mulighed for at byde ind med
workshops p& konferencerne og deltage i dem. Ikke desto
mindre har det vaeret en ubalance, som vi i Scientific
Committee gnskede at forsgge at sendre p& med denne
konference.

P& erhvervet dgvblindhed har man hvert andet ar sine
ADBN-konferencer, som er overordentligt succesfulde og
populzere. Dbl risikerer at miste stadig flere deltagere fra
erhvervet dgvblindhed, hvis de ikke ggr noget malrettet for
at ggre deres konferencer mere vedkommende for erhvervet
dgvblindhed. Og hvis det ikke sker, fortsaetter den opsplitning
af devblindeomrddet, som er i gang.

Derfor har vi valgt p& denne konference at saette szerligt
fokus pa lighederne mellem de to dele af fagomradet
devblindhed og pa de muligheder, der er, for at lzere af og
fra hinanden.

Det er det, der er emnet for denne forelaesning. Den er
blevet til pd baggrund af tankerne og diskussionerne i
Scientific Committee - naturligvis som jeg har forstdet og
fortolket dem som den, der har skullet fremlaegge tankerne.
Formalet med forelaesningen er at skabe interesse, refleksion
og diskussion blandt jer fagfolk pa@ omradet, for fremtiden for
fagomrddet dgvblindhed ligger i jeres haender.

Vores (Scientific Committees) hensigt er ikke at eliminere
forskelle, som virkelig eksisterer, eller at arbejde pd at finde
ligheder som ikke eksisterer. Men vores — og mange af jeres
- opfattelse er, at der er ligheder. Eller i det mindste, at der
kan veere ligheder, som vi bare ikke har fundet endnu, fordi
vi ikke har ledt efter dem.

Dgvblindhed er et bredt fagomrade, der omfatter mange
forskellige individer med store forskelle i alder, kompetencer,
funktionsnedsaettelser, livssituationer osv.

Vi tager udgangspunkt i den traditionelle skelnen mellem
medfgdt og erhvervet dgvblindhed. Men vi ved, at dette er en
bred generalisering, ndr man ser pa de involverede personer.



Der er mennesker med medfgdt dgvblindhed, der nyder godt
af ydelser, der normalt tilbydes mennesker med erhvervet
dgvblindhed - og vice versa.

Begge grupper deler et vigtigt vilkar: De kan ikke se og
hgre saerlig godt. Men bortset fra det? Har de noget til
feelles? Mange siger, at feellestraekkene er fa og svaere at
finde. Det kan der veere flere grunde til.

Vi som fagfolk er sd specialiserede i dag - og vi elsker at
fgle os hgjt specialiserede. Vi er specialister i kommunikation,
i undervisning, i aldersbetinget dgvblindhed osv. Det er en
del af vores professionelle identitet og den made, vi ser og
opfatter os selv. Traditionelt har vi overfor omgivelserne
netop mattet fremhaeve dette specielle: at dgvblindhed er
en selvstaendig funktionsnedseettelse, som er forskellig fra
hgrenedszettelse og synsnedszettelse, og som har en effekt,
der er stgrre end de to tilsammen.

Netop fordi vi er sd hgijt specialiserede, skiller forskellene
til de tilstadende omradder sig ud og synes stgrre, end de er.
Den danske hjerneforsker Kjeld Fredens har sagt det sddan:
“Jo mere vi ved om et emne, jo sveerere er det at taenke nye
ting.”

Vi er alle meget fordybet i vores tradition og forstdelse af
os selv som hgit specialiserede fagfolk pa et lille og meget
specialiseret omrade. Vi kan sagtens samle inspiration og
viden fra felter, som ligger endog meget langt fra vores egne,
og vi kan tage del i tvaerfaglig leering.

Men sa snart det kommer sa teet pd vores eget omrade,
at vi ser benbare ligheder, begynder vi at fokusere pa
forskellene i stedet. Og indrgmmet, dem kan der naevnes
rigtig mange af. Lad os dog i stedet prgve at fokusere pa
lighederne. Hvad kan vi sige er feelles?

Forst og fremmest naturligvis: Bade erhvervet og medfgdt
dgvblindhed skaber problemer i forhold til kommunikation,
adgang til information og mulighed for at faerdes selv-
staendigt.

Men der er ogsa en raekke andre temaer, som gar igen pa
begge sider af hegnet. Det har ikke mindst vist sig i Igbet af
denne konference, hvor vi i Scientific Committee har haft
fokus pd at finde dem. Vi har alle gdet til workshops pa det
omrade, vi ikke selv arbejder pa til dagligt - netop for at se,
hvor vi kunne genkende noget.

N&r vi sammenholder vores notater med det, vi har hgrt
i plenumforelaesningerne, far vi en liste af temaer, som



tydeligvis er relevante for begge sider. Den omfatter bl.a.

fglgende:

e Fornaegtelse (i personen, i familien, i samfundet), skam,
stolthed

e Behov for empowerment (her kan den ene side nok laere
meget af den anden)

e Isolation

e Deprivation

e Fare for at blive koblet af

¢ Hjalpelgshed

e Aggression

e Tilbagetraekning

e Placering i b3s

e Lavt forventningsniveau til personen - evnerne
undervurderes

¢ Fglelsen af at vaere anderledes

e Mange faellestraek hos sgskende til dgvblinde, som vi sd
i en workshop tidligere pa ugen

¢ Behov for og trussel mod livskvalitet

e Behov for taktil kommunikation og alternative
kommunikationsmetoder

¢ Behov for og ghske om at skubbe de graenser, der saettes
op

e Hverken personer med erhvervet eller med medfgdt
dgvblindhed ser ngdvendigvis sig selv som dgvblinde fgrst
- i modseetning til hvad omgivelserne ggr.

Fra systemets side:

e Der er manglende viden og opmeerksomhed. Mange
mennesker med udviklingshaemning har faktisk uopdaget
medfgdt dgvblindhed. Og mange zldre, med hvad der
synes at vaere kognitiv svaekkelse, har faktisk dgvblindhed.

e Der er behov for en individuel tilgang med personen i
midten

e Dgvblindblevne betragtes ofte som eksperter i deres eget
liv, og det bgr personer med medfgdt dgvblindhed ogsa
ggres. Men hvordan finder vi vejen for dem at udtrykke
dette?

¢ Hgje etiske standarder er ngdvendige hos fagfolk omkring
personerne med dgvblindhed

e Der er behov for god uddannelse af fagfolk

e Der anvendes mange vaerktgjer og metoder til vurdering
og udredning p& begge felter



Det er indlysende, at selv om to personer kan have det
samme problem, kan tilgangen til at Igse det veere helt
forskellig pd grund af de pdgaeldendes situation og funktions-
nedseettelse.

En 10-3rig dgvblind pige, som blev fgdt to maneder for
tidligt og har en raekke neurologiske og maske fysiske funk-
tionsnedsaettelser oveni, har problemer med kommunikation,
information og mobilitet. Det samme har den 88-3rige blinde
dame, nar hun mister det sidste af sin hgrelse.

Men selvom der er ligheder i karakteristikken af deres
problemer, er vi naturligvis ngdt til at bruge forskellige
metoder til at Igse det.

Jacques Souriau, formanden for Scientific Committee har
udtrykt det smukt. Det, der er unikt for dgvblindhed uanset
typen, er dette spgrgsmal: “How can two minds connect in a
world where almost everything happens through vision and
hearing.” Altsd, noget i retning af "hvordan kan to sjeele/
hjerner mgdes i en verden, hvor naesten alt sker gennem syn
og hgrelse?”

S8 hvis vi nu accepterer, at der er noget at lzere fra hinanden,
hvordan kan det sa ske? Lzering findes i mange former, farver
og faconer. Ofte er vi ikke engang klar over, hvor vores viden
kommer fra. Den er der bare.

Lad os se p&, hvordan lzering finder sted indenfor ram-
merne af konferencer som denne. Her finder vi primaert to
mader at overfgre viden til egen praksis:

 Direkte - "denne tilgang eller metode kan jeg ogsa bruge
derhjemme”

¢ Indirekte — "denne tankegang kan hjzelpe mig til at opfinde
mine egne tilgange eller metoder”

Den information, der praesenteres pd workshops pa disse
konferencer, er ofte af den fgrste slags. Enten fortzeller vi, at
“dette er hvad vi har gjort” eller “dette er, hvad vi har fundet
ud af”.

Vores malgruppe eller tilsigtede publikum er oftest folk,
som ligner os selv. De arbejder med det samme som vi selv,
og de star over for udfordringer og opgaver, som ligner vores.
De kan derfor bruge den information, der preesenteres,
direkte i deres eget arbejde.

Traditionelt holder vi workhops for vores kolleger og
ligemaend, som deler vores viden og situation. De er derfor



allerede fra starten meget interesserede og fgler den umiddel-
bare relevans af det, der praesenteres.

Dette er en “copy-paste”-tilgang. Det kreever ikke meget
oversattelse. En ny idé til et kunstprojekt for bgrn med
medfgdt dgvblindhed. Eller en idé til en netveerksgruppe for
maend med Usher 2. Haps, den tager vi med hjem og laver
derhjemme. Det bliver meget anvendeligt og praktisk, og
det kan der komme mange gode resultater ud af. Men det
begraenser ogsa relevansen til de kolleger, som arbejder i
situationer, som ligner vores egen.

Vi forsgger sjeeldent at tage vores erfaringer, viden og
laeringspunkter et trin op til et mere generelt niveau og
dermed fjerne os lidt fra den specifikke situation, hvor viden
er blevet udviklet. Og det er det, der skal til for at ggre det
relevant for andre i en lidt bredere kreds.

Det var grunden til, at vi pa denne konference inviterede
oplaegsholdere udenfor dgvblindefeltet til at holde plenum-
forelaesninger om nogle emner, som ogsa er bade vigtige og
relevante for alle dgvblinde, men som ikke har nogen umid-
delbar tilknytning til dgvblindhed.

Udfordringen her var for os alle at tage denne viden med



tilbage og ggre den til en del af vores egen vidensbase og
implementere den i vores egen praksis — omsaette den viden
til noget, der er relevant for hver af os. Og det kraever lidt
hjernearbejde. Mere end den gode gamle “copy-paste”-
metode.

Workshops udggr en stor del af programmet p& konferencerne
pa vores omrade. Der var i alt 82 workshops p& denne konfe-
rence. 46 om medfgdt dgvblindhed, 14 om erhvervet dgvblind-
hed og 22, som daekkede bade/og (eller hverken/eller).

Vi er 340 personer p% denne konference, som hver har
deltaget i seks workshops af en times varighed. Det svarer til,
at vi tilsammen har brugt 255 hele arbejdsdage p& workshops
bare pa denne konference. Det er en keempeinvestering af
tid.

Derfor synes jeg, at det er sd vigtigt at fa workshopperne
til at fungere optimalt. Og i stedet for at taenke pa at skabe
mening for nogen som os selv, bgr vi taeenke pa ogsa at skabe
mening for en person, der ikke deler arbejdsmetoderne,
tankegangen, traditionerne og kulturen pa vores specifikke
omrade.

S& nar vi taler om vidensdeling, er det ikke nok at sige, at
“vores workshop er &ben for alle, ergo deler jeg min viden.
Folk kan bare komme.” S& enkelt er det ikke. Der skal to til
en tango. Eller som Eleanor Roosevelt sagde: “Forstaelse er
en gade, hvor trafikken kgrer i begge retninger”.

Der er behov for en motivation hos den person, der sgger
viden. Motivation og interesse er afhaengig af den ydelse eller
veerdi, som du forventer. Og den er til stede her. Der er lavet
en lille spgrgeskemaundersggelse blandt deltagerne pa
konferencen, og den viser, at omkring 90% fra alle tre
grupper (medfgdt, erhvervet og begge) siger, at de foler,
der er noget at lzere fra den anden side.

Men der skal ogsa vaere en vilje til at ggre en indsats for
at dele den viden, du har. Det skal veere en bevidst indsats,
og det kraever mere arbejde, end hvis du skal fortzelle din
historie til dine egne kolleger. Netop her ligger der ogsa den
bonus, at man som oplagsholder ofte vil fa mere og mere
varieret feedback pa ens projekt eller arbejde at tage med
hjem.

Vi har haft konferencer i samme format - en blanding af
plenumforelzesninger og workshops - siden vi startede. Det



foles godt og sikkert og genkendeligt. Men maske er det pd
tide at komme ud af komfortzonen - som Svein Olav Kolset
sagde i sin forelaesning tidligere pa ugen, selvom det ikke lige
var dette, han hentydede til - og begynde at arbejde pa det.

Den norske psykolog Anne Nafstad sagde pa sidste nord-
iske konference noget i retning af, at “fagfolk bliver mere og
mere individualistiske. Kulturen er i opbrud - kulturen i en
steerk kollektiv identitet. Den er ved at blive erstattet af en
ny og mere uafhaengig eller autonom tilgang, som saetter
spgrgsmalstegn ved den eksisterende praksis, og som ind-
drager nye paedagogiske metoder fra andre omrader.”

Maske vil det betyde at den gamle made at ggre tingene
pd, som, jeg mener, kan omfatte en vis skepsis mod “det
andet omrdde” og maske ogsa en vis dovenskab, ogsa vil
andre sig til en kultur, der er mere inkluderende og aben
0g genergs og innovativ, nar det kommer til vidensdeling.

Hvis Dbl og deres medlemmer virkelig gnsker det, ligger
der her en gylden mulighed for at hjaelpe dette skift pa vej til
faelles gavn for hele dgvblindefeltet.
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