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Nordisk vejleder om erhvervet dgvblindhed

Forord

I 2006 blev en revideret nordisk definition om dgvblindhed preesenteret. Den har to
niveauer, et overordnet og et forklarende. Denne vejleder er teenkt som et supplement til
de to niveauer.

Med udgangspunkt i ordlyden af den aktuelle nordiske definition har denne vejleder til
formal at beskrive en reekke centrale emner med seerlig relevans for mennesker med
erhvervet dgvblindhed (dgvblindblevne). Dispositionen af teksterne i denne vejleder fglger
ordlyden i definitionen, og de enkelte afsnits overskrifter er saledes citater fra definitionen.

Malgruppen for denne nordiske vejleder er personer, som ikke har seerlige forudsaetninger
eller viden om erhvervet dgvblindhed, men som har behov for en introduktion til centrale
aspekter af denne funktionsnedseaettelse.

Redaktionsgruppen for vejlederen bestod af falgende personer:

e PO Edberg, Sverige

e Geir Jensen, Norge (repreesentant for de nordiske dgvblindeorganisationer)
e Ole E. Mortensen, Danmark

e Ritva Rouvinen, Finland

e Else Marie Svingen, Norge

¢ Valgerour Stefansdottir, Island

Afsnittene er skrevet af redaktionsgruppen med bidrag fra en reekke fagpersoner pa
omradet fra de fem nordiske lande. Vi vil i den forbindelse gerne takke Berit Rasmussen
gie (Norge), Birthe Lis Kristensen (Danmark), Bente Ramsing (Danmark) og Helle Brggger
(Danmark) for deres vigtige medvirken. Gruppen er koordineret af Nordens
Velfeerdscenters afdeling for uddannelse af dgvblindepersonale.

Vi gnsker ogsa at takke de personer fra fagfeltet, som kom med veerdifulde kommentarer
og forslag til indholdet, da vejlederen var til nordisk hgring i forbindelse med
feerdigggrelsen.

Der er mange lighedspunkter mellem de nordiske lande mht. dette fagomrade, men som
det fremgar af afsnittene, er der ogsa forskelle i de nationale etableringer af tiloud og
tjenester. For naeermere information om forholdene i de enkelte lande henviser vi til de
nationale resurse-, kompetanse-, kunskaps- og videnscentre samt
dgvblindeorganisationer. Se listen sidst i denne vejleder.

Denne vejleder handler om mennesker med erhvervet dgvblindhed, dvs. mennesker hvor
devblindheden er indtradt pa et tidspunkt i livet efter, at personen har udviklet et sprog.
Denne vejleder handler sdledes om bgrn, unge, voksne og eldre.

Med dgvblindhed forstas en alvorlig kombination af syns- og hgrenedseettelse. | fglge den
nordiske definition defineres dgvblindhed funktionelt, og man behgver séledes ikke at veere
helt dgv og blind for at veere dgvblind. De fleste mennesker, som falder ind under
definitionen af dgvblindhed, kan se eller hgre lidt — eller begge dele. Det er kombinationen
af hgre- og synsnedseaettelsen som giver store problemer i dagligdagen, iseer indenfor
kommunikation, informationstilegnelse og orientering og forflytning.
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1. Definition af dgvblindhed

Dgvblindhed er en specifik funktionsnedsaettelse. Dgvblindhed er en kombineret syns- og
hgrenedseettelse. Den begraenser en persons aktiviteter og forhindrer fuld deltagelse i
samfundet i et sddant omfang, at det kreever, at samfundet stgtter med saerligt
tilrettelagte servicetilbud, tilpasninger af omgivelserne og/eller tekniske hjselpemidler.

Kommentarer til og uddybelse af definitionen:

1. Syn og hgrelse er afggrende for at kunne modtage information. En nedseettelse pa disse
to sanser, der giver informationer fra afstand, vil derfor ggre det ekstra pakreevet at
anvende de sanser, som er beregnede til at modtage information inden for reekkevidde
(taktilt, kingestetisk, haptisk, lugt og smag), ligesom brug af hukommelse samt at kunne
drage logiske slutninger bliver ngdvendigt.

2. Behovet for specifikke tilpasninger i forhold til omgivelser og tilbud afhaenger af:

e tidspunktet for dgvblindhedens indtreeden set i forhold til den kommunikative
udvikling og sprogtilegnelse

e graden af hgre- og synsnedseettelsen

¢ hvorvidt den er kombineret med andre funktionsnedsaettelser

e om den er stabil eller progressiv

3. Et menneske med dgvblindhed kan veere mere funktionsheemmet i en aktivitet og
mindre funktionsheemmet i en anden. Derfor er der behov for, at hver enkelt aktivitet og
deltagelse heri vurderes hver for sig. Varierende funktionsevne i den enkelte aktivitet og
deltagelse heri kan endvidere veere pavirket af forhold i omgivelserne samt individuelle,
personlige forhold.

4. Dgvblindhed medfgrer varierende behov for, at alle aktiviteter tilpasses individuelt.
Dette geelder i seerlig grad mht.:

e alle former for information

e socialt samspil og kommunikation

e orientering i rum og fri bevaegelse

¢ almindelig daglig levevis

e kraevende neeraktiviteter, herunder laesning og skrivning

Tilpasningerne skal udfgres i et ligeveerdigt, involverende samarbejde mellem personer
med dgvblindhed og deres omgivelser. Ansvaret for dette pahviler samfundet.

5. En tveerfaglig tilgang samt specifik viden om dgvblindhed er ngdvendig i
servicetilbudene, og nar omgivelserne skal tilretteleegges.
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2. "Dgvblindhed er en specifik funktionsnedseattelse”

2.1 ldentifisering av dgvblindhet

Dgvblindheten innebaerer som nevnt over en kombinert syns- og hgrselsnedsettelse.
Dgvblindheten framtrer nar synstapet ikke kan kompensere for nedsatt hgrsel, og
hgrselstapet ikke kan kompensere for synstapet.

For eksempel vil en person med nedsatt hgrsel til en viss grad kunne oppfatte det som sies
med stotte av & lese pa munnen til den som snakker, se pa samtalepartnerens mimikk og
kroppsbevegelser og bruke annen visuell stgtte i samtalesituasjonen.

Hvis synstapet forhindrer denne typen visuell informasjon, blir kommunikasjonen med tale
sveert mye vanskeligere eller rett og slett umulig. P4 samme méte vil en person fa
problemer med & kompensere for et synstap hvis hgrselen blir vesentlig redusert. Da blir
det vanskelig for eksempel & retningsbestemme lyd og vite hvor den som snakker befinner
seg.

Ikke helt dgve og blinde

Personer med funksjonsnedsettelsen dgvblindhet er derfor ikke ngdvendigvis helt dgve og
blinde, men syns- og hgrselsvanskene kan variere i type og alvorlighetsgrad. Nar de to
funsjonsnedsettelsene opptrer sammen, kommer de til & forsterke hverandre, og derfor
kan selv moderate sansetap — nar de forekommer i kombinasjon — gi problemer i
hverdagen som er typiske for personer med dgvblindhet.

Tradisjonelt blir syns- og hgrselsvansker utredet og behandlet hver for seg, noe som kan
medvirke til at det kombinerte sansetapet — dgvblindhet — ikke blir oppdaget og fulgt opp
med adekvate tiltak og rehabilitering.

Identifisering av dgvblindheten er en forutsetning for at optimal habilitering og
rehabilitering kan tilbys, for eksempel tilpasning av hgreapparat, optiske hjelpemidler,
vurdering av Cochlear implant (CI"). Det kan ogsa veere aktuelt med medisinsk behandling
og forebyggende tiltak som kan utsette et progredierende sansetap, for eksempel ved
gyesykdommen glaucom (grgnn steer).

Ved dgvblindhet er ofte tilstandene som ligger til grunn for syns- og hgrselsnedsettelsene
av progredierende type, for eksempel ved Usher syndrom (se 2.2 Arsager til dgvblindhed).
Hvis identifikasjonen av dgvblindheten skjer pa et tidlig tidspunkt i forlgpet, kan alvorlige
funksjonelle og psykososiale konsekvenser forebygges og reduseres.

Identifikasjon av degvblindheten er en betingelse for at en person med dgvblindhet skal
kunne opprettholde en gnsket livsfarsel og et aktivt og selvstendig liv. For de unge er det

1 Et cochleaimplantat er et hgreapparat som opereres inn i det indre gret. Via en mikrofon og en liten
datamaskin (mikroprosessor) formidler cochleaimplantatet lyden til en elektrode som er operert direkte inn i
cochlea og ligger som en ledning langs basilarmembranen. Denne elektroden mangler isolasjon (har sma
hull) pa ca. 20 steder, dvs. at elektriske impulser kan "hoppe over" fra disse punktene pa elektroden til
basilarmembranen og hgrselsnerven. Elektroden kan derfor gi direkte elektrisk stimulering til
hgrselsnervefibrene for 20 ulike frekvensomrader langs membranen. Hvis hgrselsnervefibrene er i orden,
kan hjernen lese av og gjenkjenne lydmgnsteret, men signalet blir litt grovere og mer ungyaktig enn ved
normal hgrsel, siden det bare er 20 frekvensomrader.
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spesielt viktig for utvikling og leering. | noen land er betegnelsen "dgvblindhet” dessuten
knyttet til visse lovfestede rettigheter til tjenester, for eksempel tolk-ledsagertjeneste
(Norge) og kontaktpersonordning (Danmark).

Oppdages for sent

Dessverre vet man at det er mange mennesker med kombinert syns- og hgrselstap som
oppdages sent — eller som ikke oppdages av helsetjenesten i det hele tatt. Undersgkelser
viser at mellom 40 og 60 % av dgve barn har ulike grader av synsvansker — fra
brytningsfeil, som naersynthet og langsynthet — til mer alvorlige misdannelser i netthinnen.
Langt fra alle disse oppdages.

Dgvblindheten kan framtre ulikt fra person til person og kan derfor vaere vanskelig &
gienkjenne for omgivelsene. Det er derfor meget viktig at de fagpersoner som arbeider
med personer som har syns- og hgrselsvansker er oppmerksomme og har kunnskap om
hvilke trekk som karakteriserer dgvblindhet, og ikke minst, hva man skal gjgre nar den
oppdages. Ved mistanke om kombinerte sansetap og dgvblindhet er det viktig at
vedkommende far henvisning til medisinsk og funksjonell utredning av syn og hgrsel. Det
ma i tillegg undersgkes hvordan syns- og hgrselsvanskene innvirker pa personens daglige
funksjonsevne og livskvalitet.

gkt oppmerksomhet

En gkt oppmerksomhet pa dgvblindhet og tidlig identifisering vil kunne forebygge negative
konsekvenser av funksjonsnedsettelsen og bidra til gkt livskvalitet. Ved utilstrekkelige eller
manglende tiltak er det risiko for negative fglgevirkninger av funksjonsnedsettelsen i form

av isolasjon, passivitet og kanskje sosiale og emosjonelle forstyrrelser.

Syns- og hgrselstap er meget utbredt blant eldre, men er underdiagnostisert i alle de
nordiske landene. Det er derfor viktig at pargrende og personalet som arbeider i
eldreomsorgen retter en ekstra oppmerksomhet mot syns- og hgrselsfunksjonen hos de
eldre.

Nar syn eller hgrsel utredes hos eldre, og det konstateres et alvorlig sansetap, bar alltid
den andre sansen rutinemessig undersgkes snarest da sjansene for kombinerte sansetap
er sterkt gkende med hgy alder.

2.2 Arsager til dgvblindhed

Arsagerne til erhvervet dgvblindhed kan inddeles i tre overordnede grupper:
e Aldersrelaterede kombinationer af syns- og hagreproblemer
e Forskellige syndromer, hvoraf Usher syndrom er langt den stgrste diagnosegruppe.
e Forskellige kombinationer af sygdom og skade

En korrekt diagnose er afggrende for at vide, hvordan man kan forvente, at tilstanden
udvikler sig, og hvad der kan seettes ind i forhold til behandling og rehabilitering. Nogle
syns- og hgreproblemer kan behandles, mens der for andres vedkommende ikke findes
behandlinger i dag. Her er den rette rehabilitering pa rette tidspunkt af stor vigtighed.

For at stille en korrekt diagnose er det ngdvendigt med en udredning af hgre- og
synsproblemerne, evt. suppleret med genetisk undersggelse for at se, om arsagen er et af
de kendte arvelige syndromer.
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Den hyppigste arsag til at aeldre mennesker bliver dgvblinde, er kombinationen af
aldersbetinget hgrenedseaettelse og aldersrelateret makuladegeneration (AMD). Den
hyppigste enkeltarsag til at yngre mennesker bliver dgvblinde, er Usher syndrom. Disse
arsager beskrives i det fglgende.

Udover de her neevnte arsager, kan dgvblindhed optreede som resultat af en raekke andre
sjeeldne syndromer, infektionssygdomme samt tilfeeldige kombinationer af forskellige
skader og/eller sygdomme.

Lees evt. mere om syndromer, som kan fgre til erhvervet dgvblindhed i heeftet ”17
syndromer og sygdomme, der kan medfgre erhvervet dgvblindhed” fra Videnscentret for
Dgvblindblevne (www.dbcent.dk).

Aldersrelateret hgrenedseaettelse

Hgreproblemer er meget udbredt blandt aeldre. Man anslar, at omkring halvdelen af alle
eeldre over 75 ar i de nordiske lande har en hgrenedsaettelse, som giver problemer. Den
aldersbetingede hgrenedsaettelse kaldes ogsa presbyacusis, og der kan veere flere
forskellige faktorer, der betinger, at hgrelsen bliver darligere med alderen. Den
veesentligste arsag er, at nervecellerne og nervebanerne har en indbygget, begraenset
levetid, dvs. flere og flere gar til grunde, jo aeldre personen bliver.

I gret er det de nerveceller, der registrerer de lyse toner, der ferst gar til grunde, dvs.
lydene i det hgje register, hvor mange af lydene i det talte sprog ligger. Evnen til at skelne
de forskellige sproglyde fra hinanden heenger sdledes sammen med evnen til at hgre lyde i
dette register. £ldre med aldersbetinget hgrenedseettelse kan altsd oftest godt hgre, at
der bliver sagt noget, men ikke skelne, hvad der bliver sagt. Problemerne bliver endnu
stgrre, nar der er baggrundsstgj — for eksempel i selskaber, hvor flere taler samtidigt.

Hgrehaemmede kan vaere i den situation, at de bruger s& mange mentale ressourcer pa at
hgre, hvad der bliver sagt, at der ikke er ressourcer nok til ogsa at behandle og forsta det,
de hgrer. Med alderen fglger ofte ogsa kognitive problemer — for eksempel i form af
sveekkelse af korttidshukommelsen — som yderligere kan forringe seldre hgreheemmedes
mulighed for at hegre (forstd) tale og kreever endnu mere energi. Disse problemer bliver
stgrre, nar muligheden for at bruge synet som stgtte i kommunikationen ogsa forringes
eller helt forsvinder.

Aldersrelateret makuladegeneration

Aldersrelateret makuladegeneration (AMD) er langt den hyppigste arsag til synssvaekkelse
hos eldre i Norden, fulgt af glaukom (gregn steer) og katarakt (gra steer). AMD kan optraede
i to typer, som kaldes henholdsvis "vad” og "tar”.

Makuladegeneration er en nedbrydelse af nethinden som starter i makula (den gule plet i
gjet) og rammer saledes centralsynet, som bruges til for eksempel at laese og se detaljer.
Men orienteringssynet (sidesynet) forbliver normalt intakt. Ved makuladegeneration i et
fremskredent stadie kan det man ser pa, for eksempel ansigter, helt forsvinde, s& man kun
ser det, der er udenom.

Bade aldersbetinget hgrenedseettelse og den tgrre makuladegeneration kan udvikle sig
langsomt over flere ar, hvilket gar det vanskeligt at opdage. Den vade makuladegeneration
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udvikler sig hurtigere, og her er der — i modsaetning til den tgrre type — mulighed for at
standse udviklingen ved hjeelp af laserbehandling.

Usher syndrom

Blandt unge og yngre personer med erhvervet dgvblindhed er Usher syndrom klart den
hyppigste &rsag. Det er en arvelig sygdom, der optraeder som en kombination af et
hgretab, der kan variere fra moderat hgrenedseettelse til egentlig dgvhed, og
gjensygdommen retinitis pigmentosa (RP), der gradvist gdeleegger gjets nethinde.

Hegretabet er symmetrisk (ens pa begge grer) og sensorineuralt, det vil sige det skyldes en
forandring i den del af det indre gre, der kaldes sneglen (eller cochlea). Usher syndrom
inddeles i tre typer, Usher I, Usher Il og Usher 11l ud fra typen af hgrenedseettelse.

Man regner med, at der er en forekomst af Usher syndrom (af alle tre typer tilsammen) i
Nordeuropa p& mellem 3,5 og 6,2 per 100.000 indbyggere, selv om nyere forskning tyder
pa at dette tal kan veere i underkanten.

Usher syndrom type |

Personer med Usher | er fgdt dgve og far endvidere allerede i den tidlige barndom
synsforandringer pa grund af RP, typisk fgrst i form af natteblindhed og begyndende
synsfeltindsnaevring. Desuden har disse personer et balanceproblem pa grund af nedsat
vestibuleerfunktion, dvs. at balanceorganet i det indre gre ikke fungerer normalt. Denne
gruppe anvender tegnsprog som sit farste sprog, med mindre de tidligt far indopereret et
Cl.

Usher syndrom type Il

Personer med Usher Il er fadt hgreheemmede i moderat til sveer grad, dvs. med en
gennemsnitlig hgrenedseettelse, der ligger mellem ca. 40 og 95 dB. Hgrenedseettelsen er
oftest stgrst i det hgje register. Denne gruppe understgtter deres hgrerest med et
hgreapparat, og de vokser derfor oftest op med talesprog. De har ikke de samme
balanceproblemer som gruppen af Usher I.

Usher syndrom type 111

Mennesker med Usher 111 far et fremadskridende hgretab, som kan udvikle sig meget
hurtigt og uforudsigeligt. De udvikler RP og kan evt. ogsa fa balanceproblemer. Usher 111
kan fgre til dgvhed allerede i ung voksenalder. Personer med erhvervet dgvhed kan oftest
beholde deres talesproglige kommunikation, hvis der indopereres et CI.

Retinitis pigmentosa

Feelles for alle typerne af Usher syndrom er som neaevnt tilstedeveerelsen af retinitis
pigmentosa (RP), som langsomt gdeleegger nethinden. RP optreeder ogsa i forbindelse med
en reekke andre sjeeldne syndromer, som rammer hgrelse og syn.

Nogle typiske symptomer ved RP er natte- og mgrkeblindhed og synsfeltindskraenkning.
Den begynder med blinde pletter i det perifere syn, der efterhdnden breder sig og
resulterer i et meget indskraenket synsfelt, det sdkaldte kikkertsyn eller tunnelsyn.
Desuden er mange personer med RP overfglsomme for lys og oplever let bleending fra sol
eller skarpt lys. Mange personer med RP far desuden gra steer, som er en uklarhed i gjets
linse, som slgrer synet.
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2.3 Psykologiske aspekter

Forskellige erfaringer og mader at mgde livet pa er med til at afggre, hvordan den enkelte
degvblindblevne mestrer sit hgre- og synshandicap. Det har tillige betydning hvilken sans,
der rammes fagrst og i hvilken grad. Personer med erhvervet dgvblindhed udgegr en meget
heterogen gruppe, og den psykiske ballast, den enkelte besidder, er meget individuel,
ligesom den stgtte, den enkelte far fra naerpersoner og fagfolk.

Det har betydning, om man rammes i voksenalderen efter identitetsdannelsen eller i de
tidlige ungdomsar, hvor identiteten skabes, og det har betydning, om man er vokset op
med talesprog eller med tegnsprog som ens primeere sprog og dermed, hvordan ens
kommunikationskompetence bergres.

At leve med en progredierende (fremadskridende) funktionsnedseettelse som dgvblindhed
skaber angst og usikkerhed samt bekymringer om fremtid og funktionsevner. Det skaber
bekymringer omkring afhaengighed/uafhaengighed og om at kunne bestride et arbejde og
at tjene sine egne penge. Det skaber frygt for, om man kan bevare sit helbred, og det
skaber skyldfglelser i forbindelse med hele tiden at bede andre om hjeelp, og kontinuerlige
spargsmal om tilstraekkelighed og frygt for afvisning.

Psykologisk hjeelp

At sige ja tak til psykologisk eller terapeutisk hjeelp opleves af nogle som en uoverstigelig
barriere. | det hele taget kan det opleves som ydmygende, at man pludselig skal bede om
hjeelp til ting, man tidligere har veeret i stand til at klare selv.

Men efterhanden bliver afheengigheden og evnen til at modtage hjeelp fra andre starre, end
ens steedighed om at ville kunne klare sig selv. Denne afhaengighed af andres hjeelp kan
veere en steerk stressfaktor hos den dgvblindblevne. Den evige og detaljerede planlaegning,
nar man skal transportere sig, og usikkerheden om, hvorvidt aftalerne nu ogsa overholdes
af de involverede parter, kan opleves som stressende®.

Progression i funktionsnedsaettelsen medfgrer, at personen flere gange i livet kan komme
til at gennemga en psykisk steerkt belastende livsomstillingsproces. | de perioder, hvor den
dgvblindblevnes funktionsevner yderligere forringes, kraever det fornyet accept af
funktionsnedsaettelsen hos personen selv. Der opstar et behov for igen og igen at
omarbejde ens ”livsmanuskript”, at redefinere identiteten.

Personer med erhvervet dgvblindhed beskriver, at denne langvarige og tilbagevendende
tilpasning taerer enormt pa deres kreefter og gar dem slidte. En person har lige fundet en
balance og en rytme i det at leve, og man har tilpasset sig forskellige tab, sa udvikler
sygdommen sig pludselig igen, og man kan starte forfra. Det at leve med en
progredierende sygdom er som at blive kastet ud i nye tab og ubalancer kontinuerligt.

2En seerlig udfordring er, at i de tilfeelde, hvor personer med dgvblindhed, der anvender
tegnsprog, har behov for psykologisk hjeelp og behandling, finder man sjeeldent en psyko-
log, som kan kommunikere direkte uden tolk.
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Netveerket

Det er vigtigt at fa beskrevet konsekvenserne af det dobbelte sansetab pa en begribelig
made over for den dgvblindblevnes omverden og sociale netveerk. En udvikling af social
utryghed som fglge af manglende og forstaelig information til den davblindblevnes netveerk
kan medfgre, at personen med dgvblindhed traekker sig tilbage fra andre mennesker.

Det er i den forbindelse vigtigt at veere opmeerksom pa afvisning og uventede
folelsesmeaessige reaktioner fra personer i netveerket, fordi situationen ikke ngdvendigvis
kun er overvaeldende for personen med erhvervet dgvblindhed selv, men ogsa kan opleves
som kaotisk og uforstaelig for vedkommendes familie og venner.

Det kan veere af stor veerdi at mgde andre personer med erhvervet dgvblindhed for ens
selvopfattelse og identitetsdannelse. | mgdet med ligestillede inspireres man til at kunne
agere og teenke fremadrettet. Personer med erhvervet dgvblindhed beskriver, at farste
gang, man mgder en anden person med dgvblindhed, opdager man pludselig, at man ikke
er alene, og at dette er en stor lettelse.

Identiteten eller bevidstheden om sig selv, sine muligheder og sin plads i feellesskabet
stgtter oplevelsen af velbefindende og meningsfuldhed i livet. Et tydeligt billede af ens
begreaensninger, kompensationsmuligheder og nye mader at fungere pa skaber
forudsaetningen for, at man kan fa positive oplevelser og p& den made finde og opbygge en
dgvblind identitet.

2.4 Bgrn og unge

Det sker stadig oftere, at bgrn med erhvervet dgvblindhed bliver diagnosticeret meget
tidligt i deres liv. Dette geelder iseer bgrn med Usher 1. Men ogsa andre typer af erhvervet
devblindhed bliver ofte identificeret allerede fgr skolestart eller i de farste skolear.

Ofte er syns- og/eller hgrenedseettelserne progredierende, og dette medfgrer, at det er
vigtigt at finde disse bgrn tidligt, selv om de er pa et stadium, hvor de ikke endnu er
meget besveeret af deres syns- og hgrenedseettelser.

Nar et barn identificeres som et barn med en kombineret syns- og hgreproblematik i en
sadan grad, at der er tale om dgvblindhed, rammer dette hele familien. Foraeldrene gribes
af sorg og har i den fgrste tid, efter diagnosen er stillet, ofte et stort behov for at tale med
en leege eller en peedagog. Ogsa kontakt til ligestillede, dvs. foraeldre i samme situation,
kan veere af stor betydning.

Familien er meget vigtig for den fremtidige udvikling, og dgvblindhed medfgrer altid et
stort psykisk pres pa hele familien. Det kan vaere traumatisk for forzeldre at skulle stotte
deres dgvblinde barn igennem en barndom fuld af forhindringer, fordi ofte kender hverken
de kommunale eller den specialiserede service til devblindhed, og derfor forstar de ikke
altid hvilke krav, der ma stilles omkring barnet.

Det er derfor ogsa vigtigt, at familien og barnet Igbende far tiloudt professionel hjaelp hen
ad vejen for at kunne overskue situationen.
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Kommunikation

Udvikling af kommunikation og sprog er en stor udfordring for barn med kombinerede
sansetab. Det er derfor vigtigt at give barnet den stgtte det behgver i denne udvikling ved
at give adgang til egnede kommunikationsformer som for eksempel tegnsprog eller dansk
med tegnstgtte — eventuelt taktilt. Det kan veere aktuelt med talehgretreening. Barnet
behgver statte i sociale situationer, eventuelt ogsd med tegnsprogs- eller taletolkning som
en naturlig del af dagligdagen. Endvidere behgves tilpasninger i det fysiske miljg for
optimale lysforhold og akustik. Der vil veere behov for peedagogisk tilretteleegning af
barnets indleering og der behgves tekniske hjselpemidler.

De fleste bgrn og unge med erhvervet dgvblindhed far tidligt i livet indopereret et Cl og vil
derfor vokse op med talesprog. Det er dog vigtigt at veere opmaerksom pa, at implantatet
ikke giver normal hgrelse. Det kan veaere sadan, at barnet maske kommunikerer godt ved
hjeelp af harelsen i nogle situationer, men darligere i andre, for eksempel hvor akustikken
er darlig, i svemmehallen eller om natten hvor barnet ikke baerer sit Cl, eller i halvmgrke,
hvis barnet har Usher syndrom og oplever natteblindhed. Det kan derfor veere ngdvendigt
at barnet far tilgang til taktile tegn og haptisk kommunikation samt traening i at anvende
tolk®.

Fysisk treening

Barnet har, allerede fgr syns- eller hgreproblemerne bliver meget massive, brug for ekstra
stgtte fordi sanserne, og i nogle tilfeelde ogsa balancen, ikke fungerer godt nok. Barnet er
saledes ofte leengere om sin udvikling af bAde kommunikation og motorik.

De fleste dgvblinde bgrn har brug for at treene deres krop og muskulatur for at have en
steerk krop og balance til at kompensere for de manglende sansefunktioner. Det er derfor
vigtigt at leegge meget veegt pa samspillet mellem kommunikation og fysisk aktivitet og at
hjeelpe barnet med at finde ud af, hvilke fysiske aktiviteter det bedst kan lide at klare.

For mange er boldspil, bordtennis og tennis sveere aktiviteter, mens lgb, springgymnastik
0g yoga kan veere lettere. Det er dog vigtigt, at barnet veelger ud fra en interesse og at
man sa stetter det ved at finde ud af, hvad der skal til, for at det kan lade sig gare. Dette
kan for eksempel handle om at lgbe pa asfalt eller jord, i fri natur eller med en raekke huse
eller treeer som visuelle pejlemaerker. Om fodbold bedst kan spilles inde med godt lys eller
ude og lignende.

Den voksne ma, savel i kommunikation som med hensyn til fysisk aktivitet, staedigt
forsgge at seette sig i barnets sted og hele tiden prgve at forsta og udtaenke
kompenserende tiltag, der kan lette situationen for barnet.

Det er vigtigt at tale med barnet om de vanskeligheder, det har, og sammen finde ud af at
lgse problemerne enten ved hjeelp af stgtte fra andre (kammerater eller voksne),
forberedelse til og efterbearbejdning af vanskelige situationer, brug af hjeelpemidler eller
alternative aktiviteter.

% Diskussionen om, hvilken kommunikationstraening og -ambition, der er optimal for bgrn med CI, foregar
stadig bade internt i de enkelte lande og imellem de nordiske lande, hvor der er forskelle pa opfattelser og
tiltag.



Nordisk vejleder om erhvervet dgvblindhed

Viden om diagnosen

Erfaringer viser, at barnet lettest bearbejder sine vanskeligheder, nar det ved hvad de
skyldes. Nogle bgrn og unge bliver, af velmenende voksne, udelukket fra at kende deres
diagnose og prognoserne for denne. Dette kan imidlertid skabe mistillid, darligt selvveerd
og konflikter senere i livet. Erfaringer viser, at bgrn og unge, der orienteres pa en
alderssvarende made, klarer kriserne omkring deres erkendelsesprocesser bedre end bgrn,
som ikke er blevet orienteret i opvaeksten.

Nar barnet kommer i teenagealderen, er det vigtigt, at det far mulighed for at komme ud
sammen med andre unge, og det kan derfor veere ngdvendigt at anvende hjselpemidler
(for eksempel lupper, lys, sma leesemaskiner), og tolkeservice, ledsageordning med mere.

Dgvblindhed er en meget omfattende funktionsnedseettelse, som krsever service fra mange
forskellige instanser. Det kan veere af stor betydning, at der er én person, som arbejder
teet med familien og koordinerer de forskellige tilbud og tiltag, giver informationer om
rettigheder og fungerer som kontakt til de andre aktgrer i den sociale, medicinske og
peedagogiske service.

Det er altid sveert at finde det rette tidspunkt for tiltag og initiativer hos unge, som er i en
proces med at forstd deres identitet i lyset af det, de kan lige nu.

De, der yder service til den unge, skal veere meget opmeerksomme p& den unges behov og
derfor ogsa risikere at komme til at foresld noget som den unge ikke umiddelbart gnsker at
tale om. Det kreever en balancegang, som kun kan finde sted i feellesskab, at afgare
hvornar et hjeelpemiddel eller en alternativ strategi eller et andet tiloud er en lettelse i
hverdagen.

2.5 Eldre med syns- og hgrselstap

@kt alder medfagrer for de fleste varierende grad av syns- og hgrselsproblemer.

I en del tilfeller fgrer dette til kombinerte sansetap av en slik alvorlighetsgrad som man
finner ved dgvblindhet. Generelt vet man at dgvblindhet medfarer risiko for sosial isolasjon
og intellektuell deprivasjon. Det oppstar gkt behov for stgtte og hjelp og man blir lett
avhengig av andre mennesker for & kunne fungere i hverdagen. Andre faktorer som
redusert helse og farlighet vil i mange tilfeller forringe funksjonsevnen.

Kommunikasjon og sosial funksjon er sannsynligvis de omradene hvor
funksjonsforandringene er mest péafallende og vil merkes fgrst. Med dette reduseres evnen
til & fungere i sosiale sammenhenger, tilegne seg informasjon gjennom aviser, radio og TV
og fungere selvstendig i dagliglivet.

Progredierende forlgp

De aldersrelaterte arsakene til dgvblindhet er progredierende med individuelle forlgp. For
noen skjer syns- og hgrselsforandringene raskt, men i de fleste tilfeller skjer det en
funksjonsendring over tid. Dessverre er det en rekke eldre personer som har slike syns- og
hgrselstap som ikke blir oppdaget, ogsa blant dem som mottar pleie- og omsorgstjenester.
Sansetapene blir lett oversett eller forvekslet med funksjonsforandringer av annen arsak,
for eksempel demens. Svikt i kommunikasjonen, som ved davblindhet, kan altsa lett bli
oppfattet som ulike tilstander av mental svikt, eller blir sett pa som en konsekvens av
selve aldringsprosessen, det a bli gammel.
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Alvorlig kombinert syns- og hgrselshemming kan lett fgre til sosial isolasjon pa grunn av
manglende interaksjon med omgivelsene. Problemer med & orientere seg og forflytte seg i
omgivelsene forsterker dette. Man bringes lett inn i en passivitetssirkel. Nedsatt aktivitet
kan forsterke den generelle aldringsprosessen, og gkt hjelpelgshet og omsorgsbehov kan
bli en konsekvens.

Tilleggsvansker

Eldre mennesker med kombinerte sansetap har en gkt risiko for en rekke andre vansker av
bade psykisk og somatisk art. Sammenlignet med jevnaldrende uten kombinerte syns- og
hgrselsvansker — eller med bare en av vanskene — har gruppen blant annet hgyere
forekomst av depressive symptomer, kognitive vansker, problemer med & g4, fallulykker,
hjerteproblemer og revmatisme. Intervjuundersgkelser viser at eldre mennesker med
kombinerte syns- og hgrselsvansker selv vurderer & ha en darligere helse enn seende og
hgrende pa samme alder.

Det er en rekke tilpassede tiltak og tjenester som kan hjelpe pa situasjonen i tillegg til at
tiltakene har et viktig forebyggende aspekt.

Det kan imidlertid veere vanskelig for omgivelsene & forsta hvordan kombinasjonen av
syns- og hgrselsvansker virker sammen, og hvordan vanskene funksjonsmessig kan
variere fra en type aktivitet til en annen og under ulike betingelser. | noen situasjoner,
under gode lytteforhold, vil man kunne kommunisere uten store vansker, mens samme
person vil kunne ha betydelige problemer nar lytteforholdene forverres.

Tidlig identifisering

Hvis syns- og hgrselsvanskene diagnostiseres tidlig, er det mulig & starte rehabiliteringen
pa et tidspunkt da restfunksjoner og helsemessige forutsetninger er best for & kunne
mestre vanskene. Det er derfor helt ngdvendig at en medisinsk syns- eller hgrselsdiagnose
falges opp med praktiske tiltak og service. Dette bgr skje rutinemessig slik at det ikke er
opp til den enkelte person & ta kontakten videre for praktisk hjelp og rehabilitering.

Med en stadig gkende levealder er det sannsynlig at flere eldre far kombinerte, alvorlige
syns- og hgrselsvansker. Fglgelig vil ogsa behovet for kunnskap om sansetap og tilpassede
tjenester for denne gruppen veaere stigende i a&rene som kommer.

Transportordninger, ledsagerordninger, kontaktpersoner og tolketjeneste kan bidra til at
eldre med kombinerte sansetap kan leve mer selvstendig og aktivt. Rehabiliteringstiltak,
formidling av og opplaering i bruk av syns- og hgrselstekniske hjelpemidler er ogsa viktige
satsingsomrader for & imgtekomme behovene til eldre med sansetap.

Det er derfor viktig at eldre selv, deres pargrende og personalet i eldreomsorgen har
kunnskap om dgvblindhet og mulige tiltak. Det kan for eksempel skje gjennom
informasjonssider pa internettet som www.sansetap.no
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3. "Dgvblindhed begraenser en persons aktiviteter og

hindrer fuld deltagelse i samfundet”

Dgvblindheden pavirker det grundleeggende i det at veere menneske — sociale forhold bade
i familien og de neere omgivelser — men ogsa det at fa hverdagslivet til at lykkes. Den
pavirker ogsd menneskerettigheder, sdsom respekt og ukreenkelighed, delagtighed,
valgfrihed, sikkerhed, ret til selvbestemmelse og ret til ikke at blive diskrimineret.
Dgvblindhed er altid individuel, og den er ofte fremadskridende. Evnen til at klare sig som
person med dagvblindhed varierer derfor ogsa bade med person og situation. Dgvblindhed
kreever oftest tilpasning til forandringer flere gange i lgbet af livet.

3.1 Kommunikation

Nar mennesker bliver dgvblinde, sendres deres forudseetninger for kommunikation kraftigt.
Hvis kommunikationen med omgivelserne svigter, kan det have en reekke negative konse-
kvenser for personen med dgvblindhed.

Personer med erhvervet dgvblindhed er enten vokset op med det nationale talesprog eller
med det nationale tegnsprog som deres farste sprog. Nogle kan vedblive med at bruge hg-
relse eller syn til kommunikation, hvis de rette hensyn bliver taget af omgivelserne. For
personer, som anvender hgrelsen, kan det bestd i at eliminere baggrundsstgj og tale klart
og tydeligt, om ngdvendigt ansigt til ansigt.

For synshaemmede tegnsprogsbrugere kan det veere at have godt lys pa den, der taler og
at tilpasse tegnsproget saledes, at man tager hensyn til samtalepartnerens synsnedsaettel-
se, for eksempel ved at ggre tegnene mindre, sa de holder sig indenfor personens ind-
sneaevrede synsfelt, og holde rigtig afstand.

Men hvis hgre- og synsproblemerne udvikler sig, og personen ikke leengere kan hgre tale-
sprog eller se tegnsprog, bliver det ngdvendigt at skifte kommunikationsmetode. Alternati-
ve kommunikationsmetoder bgr dog indleeres og optreenes, mens man stadig har restfunk-
tioner i syn og/eller hgrelse, fordi det sa er lettere at laere. Og her er det afggrende, at og-
sad omgivelserne forstar situationen og tilegner sig de forngdne feerdigheder.

Talebrugere
De fleste personer med erhvervet dgvblindhed har det nationale talesprog som deres fgrste
sprog og er vokset op i en hgrende kultur.

I langt de fleste tilfeelde beholder disse personer evnen til selv at tale, men hvordan de
tager imod kommunikation (deres impressive kommunikationsmetode) kan variere. De
fleste anvender tekniske hjeelpemidler — som for eksempel forskellige typer hgreapparater
— og tager derudover forskellige kommunikationsstrategier i brug for at kompensere for
hgrenedsaettelsen. Det kan veere anvendelse af synsresten eller af falesansen.

Hvis man ikke kan anvende hgrelsen laengere, kan kommunikationen forega for eksempel
ved hjaelp af samtalemaskine eller computer — hvor man pa skaermen lzeser det,
samtalepartneren skriver pa tastaturet — eller med fed sort tusch pa hvidt papir.

Hvis man ikke laengere kan modtage kommunikation via syn eller hgrelse, m& man gé over
til taktil kommunikation, hvor fglesansen tages i anvendelse. Det kan forega ved brug af
punktskrift — for eksempel ved hjeelp af en seerlig kommunikationsmaskine, som omseetter
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det, samtalepartneren skriver pa et tastatur, til punktskrift — eller uden brug af
hjeelpemidler ved at f4 ordene stavet taktilt i handen ved hjeelp af et handalfabet.

Dette er en relativt langsom metode, sa nogle laerer sig tegn fra tegnsproget, som
kombineres med handalfabetet for at opna stagrre hastighed. En anden type bogstaveret
kommunikation, som ikke kreever kendskab til et handalfabet, er at skrive blokbogstaver
med sin finger i handen pa personen med dgvblindhed.

Selv om de fleste personer med dgvblindhed forsgger at anvende deres syns- og
hgrerester sa leenge som muligt, kan den optimale kommunikationsmetode vise sig at
besta af flere forskellige former — somme tider talesprog, andre gange taktil
kommunikation, og atter andre gange maske en blanding.

Tegnsprogsbrugere

Hvis man ikke kan se tegnsproget leengere, kan man ga over til at modtage tegnene
taktilt, det vil sige, man opfatter dem med haenderne. Det er en kommunikationsmetode,
som tager leengere tid end “almindelig” brug af tegnsproget og som kreever mange
ressourcer, bade fysisk og mentalt.

For nogle tegnsprogsbrugere med dgvblindhed vanskeligggres kommunikationen i gvrigt af
en opvaekst, som har veeret preeget af mangelfuld kommunikation i de neere omgivelser.
Det betyder, at de stadig i voksenlivet har problemer med begrebsopfattelse og manglende
viden om samfundet, sociale normer og spilleregler. Der er derfor ikke kun tale om et
kommunikationshandicap men ogsa om et videnshandicap. Disse problemstillinger
forstaerkes ved en alvorlig synsnedseettelse som yderligere besveerligger bade
kommunikation og informationstilegnelse.

Haptisk kommunikation

For bade brugere af tegnsprog og talesprog kan den sproglige kommunikation suppleres af
det, man kalder haptisk kommunikation. Det er en kommunikationsform, som har til
formal hurtigt og enkelt at give information om omgivelserne — for eksempel i forbindelse
med at komme ind i et nyt lokale eller ved mgder, hvor der er mange mennesker til stede.
Signalerne gives gennem aftalte tegn pa ryggen eller handen/armen af personen med
devblindhed og kan saledes forega samtidig med, at personen fglger en sproglig
kommunikation med gjne, grer eller haender.

For personer med erhvervet dgvblindhed er kommunikation saledes praeget af, at

o det tager leengere tid end kommunikation ved hjeelp af talesprog eller visuelt
tegnsprog

e det kreever mere energi end kommunikation ved hjeelp af talesprog eller visuelt
tegnsprog

e der er starre sandsynlighed for misforstaelser

e man kun kan kommunikere en til en, n&r man anvender taktil kommunikation

¢ man ofte kun kan kommunikere en til en, nar personen med dgvblindhed bruger
talesprog

o det kan veere seerdeles anstrengende for personen med dgvblindhed, og til en vis
grad ogsé for samtalepartneren

e personen har tidligere — far dgvblindheden indtraf — kunnet kommunikere
ubesveeret (eller i hvert fald med mindre besveer). Det giver grobund for frustration
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og yderligere problemer. Orker man overhovedet, nar man bliver treet og gm og
hele tiden er bagefter?

I mange tilfeelde kan kommunikationen for personer med dgvblindhed veere afhaengig af en
uddannet tolk. Lees om tolkning i 4.3.

3.2 Adgang til informasjon og kunnskap

Vi lever i et informasjonssamfunn med et gkende omfang av visuell og auditiv informasjon,
som vi far for eksempel via aviser, internett, radio og TV. A kunne fglge med i den store
mengde informasjon i vart samfunn er utrolig viktig for & kunne fa det ngdvendige
grunnlag for & ta egne beslutninger og opprettholde en selvstendig livsfarsel. Adgang til
kunnskap er ogsa viktig for & opprettholde og utvikle kommunikasjon, kunne delta i
diskusjoner og samtaler pa lik linje med seende og hgrende. Mange personer med
davblindhet far imidlertid store vanskeligheter med a fglge med i medier og tilegne seg
ngdvendig kunnskap.

Deltakelse i sosiale sammenhenger er en betingelse for & kunne opprettholde et aktivt og
sosialt liv. Noe av det viktigste i s& mate er at man har noen & samtale med til daglig, i sitt
private og lokale nettverk for & kunne fglge med pa hva som skjer i sin familie og i sitt
neermiljg. Det er viktig & veere oppmerksom pd at dgvblindheten ofte begrenser
muligheten for & delta i gnsket sosial aktivitet, og dermed ytterligere hindrer tilgang til
informasjon og kunnskap.

Seerlige tilpasninger
Det kreves derfor seerlige tilpasninger for at man skal kunne delta sosialt og ha tilgang til
informasjon i samme omfang som seende og hgrende.

Men informasjonstilgang er ogsa et spgrsmal om & forsta og bli interessert i den
informasjonen man far ta del i. For & fglge med og veere delaktig i beslutninger som
gjelder en selv og egne interesser, er det behov for informasjon om skiftende forhold i
samfunn og organisasjonsliv, og a bli kjent med nye mater & bruke ord og begreper pa er
ogsa viktig.

Flere typer tiltak kan bidra til & inkludere davblinde i den generelle informasjons- og
kunnskapsflyten. @kt tilgang til tolk- og ledsagertjeneste, annen personlig assistanse som
for eksempel kontaktpersoner og lese- og sekreteerhjelp kan forbedre tilgangen til
informasjon. Videre er det mulig & lage tilpasninger som gjegr at dgvblinde i stgrre grad far
direkte tilgang til ordineer informasjons- og kunnskapsspredning via internettet.

Et viktig tiltak i s3 mate er a gjgre nyheter og informasjon tilgjengelig pa alternative
mater; & benytte tydelig og forsterret skrift (Arial 16 pkt.), pa lyd via CD/DVD og pa
punktskrift (papir og/eller leselist).

Teksting og tegnspraktolking pa TV er andre tiltak som vil underlette
informasjonstilgangen for mange som har dgvblindhet.

Utvidet bruk av spesielle dataprogrammer og starre fokus pa tilgjengelighet i forbindelse
med mange nye webmuligheter — video, animasjon, blog, rss-feed med mer vil ogsa bidra
til dette. Tilgang til hjelpemidler og oppleering i bruk av hjelpemidlene er viktig.
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Dette forutsetter en samfunnsmessig innsats pa rehabilitering og oppleering slik at ogsa
personer med dgvblindhet kan gjgre seg nytte av de mulighetene som den teknologiske
utviklingen etter hvert gir.

3.3 Mobility

Muligheden for forflytning og at beveege sig, som man kan og gnsker, er en af
forudseaetningerne for selvstaendighed.

Mobility omhandler teknikker for, hvordan en person som er blind eller dgvblind kan
feerdes pa en sikker made fra et sted til et andet — enten ved hjeelp af en seende ledsager,
ved hjeelp af en eller anden form for stok (eller anden form for gangredskab som for
eksempel rollator) eller ved hjeelp af fgrerhund.

Mobility for dgvblinde personer adskiller sig pa nogle punkter fra mobility for blinde. Det
skyldes ikke mindst fraveeret af hgresansen, som ellers spiller en vigtig rolle i mobility for
synsheemmede og blinde.

Undervisning i mobility gives af uddannede mobilityinstruktgrer, som er fagpersoner med
specialkompetence pa omradet. Det er individuelt i hvilket omfang en person med
erhvervet dgvblindhed har mulighed for og gnsker at blive i stand til at feerdes
selvsteendigt. Det er derfor vigtigt, at der i et samarbejde mellem mobilityinstruktaren og
personen opstilles realistiske mal, hvor personens situation, gnsker og ressourcer
inddrages.

Mange personer med dgvblindhed vil veere i stand til at feerdes i eget neermiljg, hvis de
kender ruterne og omradet godt. Taktile afmaerkninger pa fortovet, ved lyskryds med mere
er af stor veerdi. Andre taktile elementer undervejs kan ogsa anvendes, som for eksempel
lygtepeele, som man kan fgle undervejs og teelle for at vide, hvor langt man har gaet.

Men en kontaktperson (eller en anden ledsager) er en meget veerdifuld hjeelp for dgvblinde
og ofte en forudseetning for, at dgvblinde personer kan blive ved med at tage del i
aktiviteter i dagligdagen udenfor sit eget hjem.

At feerdes med seende ledsager
Der er en reekke almindeligt anvendte ledsageteknikker, som kan veere gode at leere for at
kunne ledsage pa en tryg og enkel made.

Nar man er ledsager for en person, som er blind, vil man undervejs give oplysninger om
omgivelserne og aendringer i disse. Det kan for eksempel veere, hvis man kommer til en
trappe, til en kantsten eller hvis der er smal passage.

Hvis man er ledsager for en person som er dgvblind, der ikke kan opfatte tale under gang
eller er afheengig af kommunikation pa tegnsprog, kan disse oplysninger videregives ved
hjeelp af sdkaldte informationstegn, hvor man ved hjeelp af sin krop videregiver
oplysninger om aendringer i omgivelserne. Det kan for eksempel veere, at man som
ledsager lgfter den arm, som personen med dgvblindhed holder i, for at markere, at der nu
kommer et trin op. Man kan ogsa have aftalt en raeekke andre signaler, som markeres pa
kroppen eller ryggen af personen med dgvblindhed, som kan gives, mens man gar, blandt
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andet ud fra de principper om haptisk kommunikation, der er udviklet i de nordiske lande
gennem de senere ar.

Nogle personer med erhvervet dgvblindhed kan have darlig balance, hvilket far betydning,
nar man ledsager disse personer.

At feerdes selvsteendigt

For at kunne feerdes sikkert pa egen hand er det ofte afgarende at kende omgivelserne.
Det geelder savel udendgrs (som naevnt ovenfor) som indendgrs. For en ny beboer pa et
plejehjem eller en patient pa et hospital er det af stor betydning at fa en god introduktion
til bygningen, veerelset, dagligstuen, badeveerelset med mere, eventuelt ved at en ledsager
lader personen ga rundt og maerke omgivelserne. Det er samtidig vigtigt, at ingen aendrer
pa de omgivelser, personen med dgvblindhed kender — for eksempel flytter om pa mgbler
eller ting, eller lader dgre sta abne. Dette geelder naturligvis ogsa i personens eget hjem.

Kommunikation med omgivelserne er et vigtigt omrade, nar man som person med
dgvblindhed gnsker at feerdes selvsteendigt. Forbipasserende vil oftest forsgge at advare
om eventuelle farer eller forhindringer ved at rabe til en, og de vil derfor maske ferst gribe
ind ved fysisk kontakt for sent.

Man skal altsd som person med erhvervet dgvblindhed vaere indstillet pa, at man kun i
begreenset omfang kan forvente at fa spontan hjeelp fra omgivelserne pa grund af.
kommunikationsvanskelighederne. Det geelder naturligvis ikke mindst for dgvblinde, der
bruger tegnsprog — og ikke det talte sprog — til daglig kommunikation.

Indimellem vil der opsta situationer, hvor en person med dgvblindhed gnsker at bede
forbipasserende om hjeelp, og det er vigtigt at planlaegge, pa hvilken made denne
kommunikation kan etableres. Det kan eventuelt ske ved hjeelp af fortrykte
kommunikationskort, der ogsa skal angive, pa hvilken made den forbipasserende kan
kommunikere med vedkommende — eksempelvis ved bogstavering i handen.

Nogle personer med erhvervet dgvblindhed med en synsrest kan feerdes nogenlunde
uproblematisk om dagen, men har store problemer, nar det er mgrkt. Det skyldes
gjensygdommen RP, som mange yngre personer med erhvervet dgvblindhed har, og som
blandt andet medfgrer natteblindhed.

Her m& man i mobilityinstruktionen tage hgjde for denne forskel, for eksempel ved at
veelge en seerlig teleskopstok, der kan indstilles i leengde efter behov. Den vil kunne
anvendes som markeringsstok” i dagtimerne og sendres til lang stok og bruges til
pendulteknik — hvor stokken beveaeges fra side til side for at maerke forhindringer — om
aftenen.

Der eksisterer desuden en reekke elektroniske mobilityhjselpemidler, som for eksempel ved
hjeelp af vibrationer kan give personen med dgvblindhed oplysninger om forhindringer
forude.

Af afggrende betydning for dgvblindes muligheder for at faerdes pa egen hand er saledes
savel personens egne ressourcer og kompetencer som tilpasninger af det fysiske miljg,

4 S& andre kan se, at personen er synsheemmet



Nordisk vejleder om erhvervet dgvblindhed

som de feerdes i. Tilgaengelighed bliver i denne sammenhaeng afhaengig af god belysning,
gode taktile afmaerkninger, god farvekontrast med mere. En hvid dgr i en hvid veeg kan
veere meget vanskelig at se for en synsha&emmet person, men hvis daren er bl4, er
situationen en helt anden.

17
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4. " Seerligt tilrettelagt service”

Personer med ervervet dgvblindhet vil ofte oppleve at de i kraft av sansetapene har mistet
mye av kontrollen over tilvaerelsen. De opplever mange misforstaelser og at de har darlig
grunnlag & treffe sine beslutninger pa.

Livskontroll (coping) er et sentralt begrep. Hermed mener man menneskets evne til &
tilpasse seg hvis man mgter konfliktsituasjoner og stress. Man snakker om indre og ytre
livskontroll. For & opprettholde indre livskontroll og trygghet, ma personen med
devblindhet leere nye ferdigheter som for eksempel nye mater & kommunisere pad; a bruke
tolk, punktskrift, tegn. Videre kreves det alternative teknikker for a orientere seg og
forflytte seg i omgivelsene, og man ma ta i bruk diverse hjelpemidler. Dette er imidlertid
ikke nok med mindre samfunnet kan tilby muligheter for & fa ytre livskontroll i form av
tilpassede tjenester og gkonomiske ressurser. Det trengs altsa en satsning bade fra
personene med ervervet dgvblindhet selv og fra samfunnet.

Blant de spesielt tilpassede tjenestene til personer med dgvblindhet kan nevnes tolker med
spesifikk kunnskap om tolkning til dgvblinde, ledsagerordninger, rehabiliteringskurs og
raddgivning og veiledning fra dgvblindekonsulenter. Situasjonen i de enkelte nordiske
landene er imidlertid noe forskjellig med hensyn til disse tilbudene.

4.1 Kunnskapsbehov i nettverket rundt personen med
dgvblindhet

Dgvblindhet er en sjelden funksjonshemning, og det er generelt et meget stort behov for
kunnskap omkring mennesker med dgvblindhet, bade blant ansatte i tjenesteapparatet og
blant pargrende.

Ettersom dgvblindhet er en kombinasjon av syns- og hgrselsnedsettelser, vil personer med
dgvblindhet ha behov som vanligvis ikke kan mgtes med tjenester for personer med enten
nedsatt syn eller nedsatt hgrsel. Slike tjenester ma veere spesielt tilpasset dgvblindheten. |
noen tilfeller vil redusert helse gi nedsatt funksjonsevne og gkte behov for spesialiserte
tjenester.

Basiskompetanse

Med basisansvaret for helsetjenester og annen service til sine innbyggere har kommunene
et spesielt ansvar for a sgrge for oppleering av sine ansatte. Hjemmehjelpere, sykepleiere,
leger og andre som gir generell service og helsetjenester har sjelden den ngdvendige
spesialkompetanse som er ngdvendig for a gi adekvat hjelp; bevissthet om
sansetapsproblematikken og kunnskap om tilpasninger og spesielle tjenester.

De instanser som forvalter offentlige hjelpeordninger, ma ha viten om at kommunikasjon
med dgvblinde personer krever tid til & bli kjent og tid til & snakke sammen, og at dette
best skjer i en-til-en forhold. For dgvblinde brukere av offentlige tjenester er det sveert
viktig at de over tid kan forholde seg til en eller fa faste tjenesteytere, slik at det er mulig
a bli kjent og forsta hverandres kommunikasjon. Tjenester som mgter dgvblinde sjeldnere
og ikke tilegner seg degvblindes kommunikasjonsformer, ma veere seg bevisst at de ma
benytte tolk i kommunikasjonen.
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Kunnskap om syns- og hgrselstekniske hjelpemidler er et annet viktig omrade. Mest typisk
er mangel pa kunnskap om hgreapparater og bruk og stell av disse.

Spesialkunnskap

Det er behov for spesialkunnskap hos personalet omkring eldre med kombinerte alvorlige
sansetap, bade i det ordinsere kommunale hjelpeapparatet, hos hjemmehjelp og ansatte i
aldersinstitusjoner, innenfor rehabilitering og hjelpemiddelomréadet og i
spesialisthelsetjenesten. | tillegg er det et stort behov for utdanning av flere personer som
kan gi spesielle tjenester for dgvblinde, som tolk-ledsagere, kontaktpersoner/
stgttekontakter, personlige assistenter og lese- og sekreteerhjelp.

For at personer med dgvblindhet skal bli mgtt med forstaelse og respekt i det kommunale
tjenesteapparatet — bade i helse- og sosialtjenestene, i rehabiliteringstjenesten og pa
trygdekontorer og i eldreomsorgen — er det viktig at det er forstaelse for de konsekvenser
og behov dgvblindhet avstedkommer for den enkelte.

Personalet ma kunne henvise videre hvis det er behov for kunnskap og tjenester som ikke
det kommunale tjenesteapparatet selv besitter, og det er derfor viktig & veere orientert om
hvor man kan hente spesifikk kompetanse pa omradet.

Spisskompetanse
Det er ulike offentlige Igsninger for & mgte behovet for spesialkunnskap i tjenester til
personer med dgvblindhet i Norden.

Konsulent- og radgivningstjeneste er en vesentlig funksjon i de nasjonale ressurs- og
kompetansesystemene med spesielt ansvar for & fglge opp enkelte dgvblinde brukere,
deres nettverk og bidra til et helhetlig tjenestetilbud for personer med dgvblindhet. Her
inngar ansvar for informasjon til og opplaering for personalet pa systemniva, bade
personalet i skole, helsevesen og rehabilitering og gvrig personale i det kommunale
tjenesteapparatet.

I de nordiske land har Nordens Velfeerdscenter Danmark (NVC) et spesielt ansvar for &
bidra til utvikling og vedlikehold av spisskompetanse pa dgvblindeomradet — for eksempel
blant konsulenter og radgivere — i form av kurs- og informasjonsvirksomhet.

Flere av de nordiske landene har opprettet videns-/kunnskapssentre med seerlig ansvar for
a formidle kunnskap og kvalifisere personale som arbeider for personer med ervervet
dgvblindhet.

I mange sammenhenger er andre mennesker ngkkelen til en selvstendig og aktiv
tilveerelse for en person med dgvblindhet. Pargrende og familie er vanligvis de nsermeste
til & stgtte og hjelpe. Derfor blir tilveerelsen ekstra sarbar for de som ikke har slike
hjelpere. Jo alvorligere syns- og hgrselshemmingene er, jo stgrre er behovet for stgtte og
radgivning fra et tjenesteapparat.

Det er derfor viktig at det private nettverket rundt personen med dgvblindhet trekkes inn i
rehabiliteringsopplegget til den enkelte og far tiloud om ngdvendig kurs og oppleering for
familien, for eksempel i tegnspradk og annen alternativ kommunikasjon. 1 tillegg har
offentlige tjenesteytere, som kontaktpersoner/ stgttekontakter og tolk-ledsagere meget
viktige funksjoner. For tiden er tilgangen pa tolk-ledsagere ofte lavere enn behovet.
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Dgvblinde brukere av tjenester ma mgtes med respekt. Kommunikasjonsvansker, redusert
informasjonstilgang og avhengighet av andre menneskers hjelp og stgtte, gjor dgvblinde
ekstra sarbare med hensyn til & bli bestemt over eller bli fratatt kontrollen over eget liv. De
etiske aspektene ved "hjelperollen” ma derfor gjgres ekstra tydelig i oppleeringen av
personalet som skal omgas og gi tjenester til davblinde.

4.2 Rehabilitering

Ut fra erkjennelsen av at de vesentligste hindringene ikke ligger hos individet, men i maten
samfunnet er utformet og organisert p&, ma malene i rehabiliteringen veere a fjerne eller
bygge ned hindringene. Hindringene kan veere av fysisk, teknologisk, sosiologisk,
gkonomisk, organisatorisk eller holdningsmessig art. Overordnede mal er & oppna starst
mulig grad av selvstendighet og deltakelse i samfunnet. For mange personer med
dgvblindhet vil behovet for rehabilitering veere livslangt.

Mange opplever at deres behov for tilrettelegginger, hjelpemidler og andre
rehabiliteringstiltak stadig skifter som fglge av forverring i syns- og/eller
hgrselsfunksjonene. Dette innebaerer stadige utfordringer for den enkelte i hverdagen, det
veere seq i privatlivet eller i skole og p& arbeidsplassen.

Denne virkeligheten er ngdvendigvis ogsa en stor psykologisk belastning, og den medfarer
behov for stadig nye mestringsstrategier og seerskilte innsatser i rehabiliteringen. Ikke
minst er det psykososiale aspektet viktig.

Konsekvensene vurderes sammen

Det spesifikke ved rehabiliteringen for personer med ervervet dgvblindhet er at
konsekvensene av syns- og hgrselshemming ma vurderes sammen. Rehabiliteringen
bygger pa identifiseringprosessen hvor dgvblindheten oppdages og utredes, og den er
derfor en forutsetning for iverksettelse av adekvate tiltak.

I rehabiliteringens kartleggingsfaser vektlegges saerlig omraddene kommunikasjon,
informasjonstilegnelse og mobilitet ettersom det er pa disse omradene personer med
devblindhet vil oppleve funksjonshindringene stgrst.

Rehabilitering ved dgvblindhet rettes bade mot opptrening og utnyttelse av restfunksjoner i
syn og hgrsel og oppleering i kompensatoriske teknikker og strategier. Teknikker og
strategier for mestring av kommunikasjon, informasjonstilegnelse, mobilitet og praktiske
gjeremal vil vanligvis veere sterkt stgttet av taktilsansen.

Fysisk miljg

Rehabiliteringen handler imidlertid ogsd om & se pa hvordan miljgmessige faktorer kan
bidra til & redusere hindringer som star i veien for en gnsket livsfgrsel. Hindringene kan
som nevnt veere i det fysiske miljget, teknologisk eller ogsa av organisatorisk eller
holdningsmessig art.

Hjelpemidler og tilpasning av omgivelser som bolig, arbeidsplass og fritidsaktiviteter er
viktige tiltak i rehabiliteringen. Informasjon om hjelpemidler, utprgvinger og oppleering er
essensielt.
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Tekniske hjelpemidler i form av varslingssystemer og kommunikasjonshjelpemidler kan
gjeore det bade tryggere og mer praktisk a lgse oppgaver og fungere selvstendig. Trafikale
Igsninger i naermiljget kan sikre tryggere og mer selvstendig ferdsel nar dette gjares i
samarbeid med kommunale instanser og personer med kompetanse innen mobilitet og
orientering. Det samme gjelder transportordninger til og fra skole og arbeid (Les mer om
tilpasning av omgivelsene og hjelpemidler i kapittel 6.).

Rehabiliteringsplan

Pa et tidlig tidspunkt i rehabiliteringsprosessen ma det lages en rehabiliteringsplan. Et
hovedprinsipp er at personer med dgvblindhet selv skal medvirke i sin egen
rehabiliteringsprosess. Det er personens egen rehabiliteringsplan. Her ma derfor personens
egne behov, gnsker og prioriteringer veere det som bestemmer hvordan planen skal veere.
Planen inneholder avtale om evalueringer og eventuelt revisjon av planen. Ut fra dette
prinsippet blir fagpersoners rolle & assistere slik at personen med dgvblindhet selv ikke
bare kommer i sentrum, men i "fgrersetet”. Dette forutsetter en god dialog mellom
personen med dgvblindhet og de personer som for gvrig er involvert. Respekt og
jevnbyrdighet er ngkkelord.

I mange tilfeller er det ngdvendig & starte med rehabilitering av kommunikasjon ettersom
nettopp kommunikasjonsbegrensningene som fglger av dgvblindheten kan veere til hinder
for dialogen i rehabiliteringsprosessen.

En viktig del av rehabiliteringsprosessen er forbundet med valg, tilpasninger og opplaering.
Resultatet av rehabiliteringsprosessen er helt avhengig av personens aktive medvirkning
for & lykkes. Det forutsetter at personen far tilstrekkelig informasjon og motiveres for &
delta gjennom hele rehabiliteringsprosessen.

Familie og sosialt nettverk er for mange en viktig ressurs og kan medvirke til et godt
resultat. Et helhetlig perspektiv i rehabiliteringen involverer derfor personen med
dgvblindhet, familiemedlemmer og @vrig nettverk og betinger et koordinert tverrfaglig
samarbeid i tjenesteapparatet.

Ettersom syns- og hgrselsfunksjonen ofte endres over tid, er det viktig at personer med
dgvblindhet blir fulgt opp ved at det tas jevnlig kontakt. Forandringer i personens helse
eller livssituasjon for gvrig kan lett medfgre nye og endrede rehabiliteringsbehov. Personer
med dgvblindhet har behov for en kjent person innen det offentlige rehabiliteringssystemet
som enkelt kan kontaktes nar nye behov oppstar.

4.3 Tolkeservice

Tolkning for personer med dgvblindhed indebeerer tre elementer:
e Tolkning, dvs. at oversaette det som bliver sagt til og fra forskellige sprog.
¢ Synstolkning, at tolke visuel information, som er vaesentlig for forstielse og som
kompenserer for synstabet. Dette indebaerer beskrivelse af omgivelserne og det
som haender omkring.
e Ledsagning kan ogsa indga i tolkeopgaven.

Kommunikation er anstrengende for personer med dgvblindhed og tager mere tid end
ellers. Misforstaelser og konflikter opstar let og kan medfare frustration og treethed.
Tolkning for degvblinde skal altid ske i meget teet samarbejde mellem tolkebruger og tolk og
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de kan diskutere abent om kommunikationsteknik og de problemer, som matte opsta i
kommunikationen. Det er af stor veerdi, hvis tolken har mulighed for at samarbejde med
andre som arbejder med personer med dgvblindhed.

Tolkerollen er ofte forbundet med etiske spgrgsmal. | de etiske regler, vi har i de nordiske
lande, lzegges der stor veegt pa tavshedspligten, og tolkens professionalisme bygger pa, at
tolken skal veere neutral. Princippet er at formidle andres holdninger og ideer, ikke ens
egne, og tolken skal tolke alt som bliver sagt og formidle alt som haender.

Bestilling af tolk foregar ved at rette henvendelse til naermeste tolkeadministration.
Oplysninger om hvem som har ret til tolkehjeelp, veerdigrundlaget for tolketjenesten og de
etiske retningslinjer som tolke i Norden fglger, findes pa tolkecentralernes hjemmesider.
Det anbefales, at der bestilles tolk i sd god tid som muligt. Ved bestillingen oplyses hvad
anledningen er, hvem der er hovedperson, hvor mange deltagere der kommer osv.
Tolkeadministrationen spgrger ofte om navnet pa en kontaktperson, som tolken kan
kontakte pa forhand i tilfeelde af, at der foreligger forberedelsesmateriale. Tolken har, som
neaevnt, tavshedspligt, og alt udleveret materiale vil blive behandlet fortroligt.

Nogle praktiske rad:

e Tolken overseetter alt simultant, sa tal i det tempo, du plejer.

e Tolken har ansvaret for at fa alt tolket og vil afbryde, hvis det bliver ngdvendigt.

e Tolken har brug for pauser undervejs. Aftal ved opgavens start, hvornar pauserne
afholdes.

Treening og tilveenning

Det at bruge tolk kraever treening for personer med dgvblindhed. De ma leere at udnytte de
muligheder, tolkning giver og at vellykket tolkning altid kraever et taet samarbejde med
tolken. For det fgrste ma man kunne beskrive den kommunikationsmetode man
foretreekker og blive enig med tolken om at bruge den. Man ma forklare for tolken, hvor
meget man ser og hgrer, hvilke interesser man har samt forklare, hvad man vil fa ud af
tolkningen. Endvidere m& man som tolkebruger give tolken feedback i tolkningen.

At bruge tolk til kommunikation med omverdenen og dermed at have en anden og maske
noget fremmed person med i meget personlige og fgalsomme situationer sdvel som
officielle, er noget, som mange personer med dgvblindhed mé vaenne sig til. Taktil tolkning
indebaerer desuden naer fysisk kontakt, som ogsa kan vaere svaer at veenne sig til.

4.4 Fysisk aktivitet med dgvblindhet — utfordringer for & delta

Ved deltakelse i fysisk aktivitet kan en oppleve moro og glede, realisere seg selv og fa
opplevelse av velveere gjennom mentalt og psykisk overskudd. Idrett kan virke som sosialt
fellesskap der man mgter mennesker, utvikler og ivaretar sosiale nettverk og vennskap. Alt
dette kan gi opplevelsen av velveere og god livskvalitet. Videre kan fysisk aktivitet
forebygge skader og belastningslidelser for de som er i en livssituasjon der lite fysisk
aktivitet forekommer.

Fysisk aktivitet betyr at kroppen er i bevegelse, og nettopp dette vil medfgre en rekke
utfordringer for mennesker med dgvblindhet. | de aller fleste fysiske aktiviteter vi kjenner
til, ma en veere mobil, kommunisere med andre og oppfatte den informasjon som blir gitt
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overalt (for eksempel gjennom hgyttalere, pa internett, i tidsskrifter). Dgvblinde deltar i
mange forskjellige fysiske aktiviteter — det avhenger av hva den enkelte har fatt av
muligheter, uansett grad av syns- og hgrselstap.

Utfordringene for deltakelse i fysisk aktivitet kan veere:
. Ledsageren5
¢ Kommunikasjon
e Tidsaspektet
e @konomi

Ledsageren

Mange typer fysisk aktivitet krever en ledsager for personen med dgvblindhet. Det kan
veere en eller flere personer som har samme interesse, kunnskap, tekniske ferdigheter, og
de bgr veere stabile over lang tid. A delta i fysisk aktivitet innebaerer at kroppens yteevne
bygges opp og holdes vedlike ar etter ar. Det er ikke nok & trene sporadisk hvis man vil
fole velveere og den livskvaliteten det medfarer.

Ledsageren ma kunne kommunisere med personen med dgvblindhet og vaere fleksibel ut
fra hvilke behov denne har. Noen personer med dgvblindhed har store balanseproblemer
som ledsageren ma ta hensyn til.

Det vil veere en fordel hvis ledsageren bor i neerheten av personen med dgvblindhet. Dette
gir stabilitet over tid med jevnlig trening, og de blir godt kjent med hverandres
kommunikasjonsformer. For & komme til treningsstedet kan det veere behov for a bruke
offentlig transport, ogsa over kortere avstander hvis treningen innebzerer at man
medbringer diverse utstyr.

Kommunikasjon

Her er utfordringene forskjellige fra person til person med dgvblindhet. En person som har
total dgvblindhet og er sakalt taktil bruker, trenger en ledsager som behersker taktilt
tegnsprak og eventuelle andre kommunikasjonsformer som personen med dgvblindhet
bruker. Ledsageren ma gi personen med dgvblindhet mange tilbakemeldinger ved enkelte
hendelser underveis i aktiviteten og nar aktiviteten er slutt, for eksempel ved malomradet
etter endt konkurranse. De som har rester av syn og/eller hgrsel og ikke behersker taktil
kommunikasjon, som for eksempel dgvblinde tunghgrte, kan ikke oppfatte tale nar de er i
aktiviteten. Dette blant annet fordi en ikke kan anvende hgreapparat ettersom svette vil
gdelegge hgreapparatet. Under aktiviteten er det vanskelig & opprettholde en sosial
samtale. Partene m& komme overens om at samtalen tas etterpd, eller at de bruker andre
kommunikasjonsmetoder som for eksempel haptisk kommunikasjon til beskjeder
underveis.

Det er viktig at personen med dgvblindhet blir fortalt hva som skjer rundt seg og hva
andre personer gjgr. Slik kan vedkommende fa tilbakemeldinger p& hvor han eller hun er
med hensyn til for eksempel fysisk styrke, hva som er vanlig treningsmengde sammen
med andre og egentrening og forslag til treningsutstyr.

5 Dette afsnit bygger p& Berit @ies hovedfagsopgave ved Norges idrettshggskole, Oslo med titlen "Deltakelse
til-fra og i fysisk aktivitet for voksne dgvblindblitte”, NIH 2007. | rapporten anvendes i visse tilfaelde lidt
andre ord end i dette afsnit.
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Tidsaspektet

Andre utfordringer er den komplekse livssituasjonen personer med dgvblindhet ofte
befinner seqg i. De trenger stabile ledsagere over tid, men livssituasjoner kan imidlertid
endre seg. Dette gjelder bade for den som har progressive sansetap og for ledsageren. Nar
syns- og/eller hgrselsfunksjonen endrer seg, vil det pavirke personen med dgvblindhets
forhold til omverdenen, og en mé finne nye strategier for & delta i fysisk aktivitet. Der
ledsager ma slutte, blir personer med dgvblindhet bekymret for sin framtid. De har fatt
hjelp fra ledsageren i mange ar, og endringene vil pavirke deres deltakelse i fysisk aktivitet
og dermed endre deres sarbare sosiale nettverk.

@konomi

Personer med dgvblindhet i Norden kan anvende forskjellige typer av offentlig betalt
personlig hjelp (tolk, stgttekontakt, brukerstyrt personlig assistent (BPA), kontaktperson
m.m.) eller frivillige, for & delta i fysisk aktivitet. Utfordringene i forhold til fysisk aktivitet
er blant annet om det er tildelt nok antall timer hjelp pr. uke/méaned, og at det er en rekke
utgifter til for eksempel lgnn, reise og opphold i inn- og utland, samt utgifter forbundet
med den spesifikke aktiviteten (for eksempel leie av ski og heiskort).

Lonnsutgifter dekkes i noen land av det offentlige, men personen med dgvblindhet kan selv
veere ngdt til & dekke andre utgifter for ledsageren.

4.5 Arbete och fritid

Ofta sags det, att genom arbetet blir en manniska samhallets medlem och samtidigt infriar
det rattigheten till de formaner samhallet ger. Man talar ocks& om ratten till arbete - ratten
till att vara befullmaktigad medlem av samhallet. Arbetet ger ekonomisk trygghet,
rytmiserar tidsbruk och ger en kansla av betydelsefullhet. | arbetet ar det ocksa majligt att
skapa sociala kontakter.

Att sysselsatta sig pa den allmanna arbetsmarknaden &r inte latt for personer med
dovblindhet aven trots lamplig yrkesutbildning. Ofta star fordomar och allmanna attityder
som hinder. Risken for arbetsldshet ar stérre for personer med dévblindhet an fér andra.
Organisationerna inom dovblindfaltet har blivit aktiva i att ansatta personer med
dovblindhet och utveckla olika utbildningar som ger sysselsattningsmajligheter.
Kommunikationsinstruktér, instruktér inom tolkanvandningen och
datoranvandningsinstruktor ar exempel pa sddana nya yrken. Men det kravs en satsning
fran det offentliga for att en person med dévblindhet skal bli sysselsatt.

Att fungera som privatforetagare eller ha olika deltidsarbete kunde vara bra alternativ. Det
kan vara svart att forena arbetet med resten av vardagslivet eftersom dovblindheten
fororsakar en alltomfattande paverkning pa livskontroll, energi och det att klara vardagen.

Samhallet kan ge stod till arbetsgivaren for personen med ddvblindhet genom olika
stodordningar for arbetsmiljo, 16n och hjalpmedel. Bra belysning, goda férhdllanden for att
lyssna och kommunicera, pa alla satt s tillganglig arbetsmiljé som mojligt samt
nodvandiga hjalpmedel med tolk- och ledsagarservice ar alla sddana tillpassningsatgarder
som mdjliggér att man kan klara arbetsuppgifterna. Trots detta hamnar allt flera personer
med doévblindhet pa fortidspension redan i ganska ung alder.
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Fordomsfri attityd

I karriarplanering for en ungdom med syn- och hérselskada behévs det mod och en
fordomsfri attityd. Planeringen utfors p4 samma satt som med vilken som helst ungdom:
utgaende fran individens 6nskemal, kvalifikationer och personlighet. Battre
utbildningsméjligheter och moderna hjalpmedel samt informationstekniska l6ésningar har
utvidgat spektrum av yrken som ar lampliga for personer med dévblindhet.

Manga personer med dévblindhet som arbetar, kanner utanférskap pa sin egen
arbetsplats. Aven om éverforingen av den officiella informationen skulle tillférsékras pa
arbetsplatsen till personer med dévblindhet, kan en stor del av den inofficiella
informationen, till exempel kaffebordsdiskussionen, ga dem forbi. Ett undantag ar
dovblinda som arbetar i dovblindorganisationerna.

Genom arbetet ar det maojligt att uppna sociala relationer, aktivitet och meningsfullt
sysslande. Det ar ocksa mojligt att fasta sig vid gemenskap och natverk via arbetet. De
personer med dovblindhet som inte har ett arbete, maste hitta ett annat satt att
tillfredsstalla dessa grundlaggande behov. Meningsfull aktivitet som ar rytmiserad
regelbunden och ger méjligheter for socialt umgange med andra ménniskor, kan ge en
likadan kansla som arbetet.

Det storsta hindret pa vagen till meningsfull sysselsattning er de olika faktorer som er
centrale i forvarvad dovblindhet: kommunikationsproblem, problemer med tillgang till
information och svarigheter i att sjalvstandigt forflytta sig.

Fritid

Nar personen med dovblindhet valjer meningsfulla aktiviteter och hobbier maste han eller
hon ta i beaktning de begransningar som férvarvad dovblindhet staller till och anpassa sig
till dem. Hobbier kan delas i

¢ hobbier som man kan syssla med ensam i egen bostad (datorn, TV, radio,
handarbete, lasning, brevvaxling)

e hobbier som forutsatter att man ar utanfér hemmet, tréaffar andra eller samarbetar
med andra (klubbar, diskussions- eller studiecirklar) och

¢ hobbier som uppratthaller den fysiska konditionen (motion, idrott, sport,
friluftsaktiviteter). La4s mer om detta i 4.4.

Det finns lika manga fritidssysslor bland personer med dovblindhet som det finns
méanniskor. Populdra hobbier &r att géra ndgonting med hander, att lasa, att skriva, att
vara med i studiecirklar och studier i allméanhet, olika klubbar och foreningsverksamhet
samt datoranvandning. Bade att producera och uppleva kunst ar valdigt viktigt for manga.

4.6 Studier

Alla har manga fragor nar de borjar studera. Man maste fatta beslut om vad man vill
studera, vilka maojligheter man har med de kompetenser och betyg man har, pa vilken ort
man vill studera, vilka sysselsattningsmajligheter det finns efter studier etc.

For att den unga ska fa god hjalp till att bestamma sig for studieriktningen ar det
nodvandigt att man har gjort helhetsundersckningar av horseln och synet och att ocksa
den unga sjalv vet resultatet. Det behdvs ocksa en helhetskartlaggning pa olika
hjalpmedel. Till exempel maste man valja en sddan hérapparat som man kan koppla till
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eventuella andra — for studier och klassrumssituationer nédvandiga — hjalpmedel sdsom ett
FM-system. Lika s& maste man gora en noggrann helhetskartlaggning av synhjalpmedel.

Yrkesvagladning

Yrkesvagladningen spelar en stor roll, men vanligtvis kan man inte f4 en yrkesvéagledare
som kanner till dovblindhet. D& finns risken att yrkesvagledaren anser synhérselskadan
vara en begransande faktor och ett hinder i forhallande till vissa studieriktningar. Den unga
person med dévblindhet maste da sjalv ha en stark uppfattning och kunskaper om sina
egna dnsken och mojligheter samt krafter att argumentera for sina val. | annat fall kan
okunskap i det offentliga hindra en fran att gora sina egna val. Nya hjalpmedel och en stor
mangfald av nya yrken har bidragit till att personer med doévblindhet nu kan studera och
arbeta pa flera olika sektorer.

Idag talar man allt mera om tillganglighet pa livets alla omraden. Tillgangligheten i studier
kan uppnas med de ratta hjalpmedeln for syn, horsel samt hjalp/stod for att anteckna och
for att klara skriftliga uppgifter. Dessutom maste man ha tillgang till tolkservice och utbilda
personalen pd laroanstalten. Datorer och olika hjalpmedel som man kan koppla till dem har
avsevart underlattat studier for studerande med dodvblindhet. Tolkservicen har en stor
betydning sarskilt for teckensprakiga personer med dovblindhet studeranden, men ocksa
talsprakiga personer med dévblindhet kan ha stor nytta av taltolkning eller skrivtolkning.

Provtillfalle maste anpassas sd att man kan klara det som person med doévblindhet. Vid
behov ar det bra att se utrymmen i férvag. Samtidigt kan man informera organisatérerna
om sina egna behov. Med de ratta hjalpmedel kan man sakerstalla att man kan uppfatta
det som ar nédvéandigt under provet.

Lararna

Lararna har en stor betydning i att organisera inlarningsmiljoet for studerande med
dovblindhet. Det innefattar bade att producera laromaterial samt att ge undervisning i en
form som majliggor jamlikhet i studier. Lararna ser ocksa till att grupparbete lyckas och att
man tar hansyn till den studeranden med dodvblindhet i situationen. Man blir latt
marginaliserad om man har synhorselskada och det kan vara svart att bli en del av den
ovriga gruppen studerande, sarskilt om man ar den enda studerande med dovblindhet i
gruppen eller i skolan. En grupp av likstallda har alltid en stor betydning. Tillgang till
studiehandledning och andra nédvandiga stodtjanster maste ordnas.

Till de flesta studier hor olika praktikperioder som ger mdojligheten att uppleva arbetslivet.
Da man planlagger praktikperioderna maste man ta sarskilda fragor i férhallande till
person med doévblindhet i beaktandet redan innan praktiken borjar. Man skal ocksa
informera och ge stdd till personalen pa praktikplatsen for att forsdkra sig om att praktiken
lyckas och att det blir en bra upplevelse fér alla parter.

Livslang laring ar en term i tiden. Det ar viktigt att vuxna personer med dévblindhet ocksa
kan dra nytta av detta. Om man maste ge upp sitt tidigare yrke pa grund av framskriden
synhdrselskada, skall man ha en mdjlighet att omskola sig.
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5. "Tilpasning af omgivelserne”

Hindringene for en gnsket livsfgrsel kan ligge i det fysiske miljget, veere av teknologisk
eller ogsa av organisatorisk eller holdningsmessig art. Fysisk miljg og tekniske hjelpemidler
kan gjgre det bade tryggere og mer praktisk & lgse oppgaver og fungere selvstendig.

Fysisk miljg kan legges til rette for eksempel ved god, men avskjermet belysning,
markeringer i trapper og ganger, kontraster ved tilpasset fargevalg i og utenfor hjemmet;
pa arbeidsplassen, pa skolen eller andre steder hvor personer med dgvblindhet skal
fungere. Harselsproblemene krever god akustikk i lokalet. Harde stenvegger, stal- og
glassflater og hardt gulvbelegg gir mye ekko, og det betyr darlig akustikk for personer med
hgrselstap. Her vil tepper, tykke gardiner, blgte mgbler og lignende veere til stor nytte.

Personer med dgvblindhet vil i de fleste tilfeller veere avhengige av individuelle tilpasninger
og hjelpemidler, og det er derfor viktig at de mgter kunnskap og forstaelse for dette.

Informasjon og radgivning rettet mot savel fagfolk som pargrende er av stor betydning.
Malgruppene har imidlertid ikke alltid erkjent behovet for kunnskap. Med andre ord; de vet
ikke hva de ikke vet. Personer med dgvblindhet vil ogsa veere hjulpet av at omgivelsene
tilrettelegges etter standarder for tilgjengelighet som bidrar til & gke tilgjengeligheten for
allmennheten. Universell utforming er et begrep som benyttes i denne sammenheng. Med
universell utforming menes at produkter, byggverk og uteomrader som er i allmenn bruk,
utformes pa en slik mate at alle mennesker kan bruke dem pa en likestilt mate sa langt det
er mulig. Malet er a fjerne barrierer mot deltakelse i samfunnet for personer med nedsatt
funksjonsevne.

Det finnes mange eksempler pa hvordan gode hovedlgsninger bidrar til & redusere
behovene for individuelle tilpasninger. Her kan nevnes teleslyngeanlegg i offentlige bygg,
datautstyr produsert etter internasjonale standarder for tilgjengelighet,
tegnspraktolking/teksting som standard ved produksjon av informasjonsmateriale, film og
TV- programmer, tilrettelegginger i det fysiske miljg med hensyn til merking (stor skrift og
punktskrift), kontraster, fargevalg og belysning.

Sannsynligvis vil det veere ngdvendig ogsa i fremtiden at ulike brukergrupper og
-organisasjoner er padrivere overfor offentlige myndigheter nar det gjelder tilgjengelighet,
tilrettelegging og ergonomi.
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6. "Tekniske hjelpemidler”

Det overordnede formal med et hjeelpemiddel er at kompensere for en
funktionsnedseettelse, sa ulige og uhensigtsmaessige vilkar for deltagelse og gennemfgrelse
af aktiviteter kan overvindes.

Hjeelpemidler kan groft opdeles i to kategorier: generelle og situationsspecifikke.

Til farste kategori hgrer de hjeelpemidler, som er forbundet med at optimere eventuelle
restfunktioner i syn og hgrelse. Det er typisk hgreapparat og andre hgretekniske
hjeelpemidler eller specialoptik og andre synshjselpemidler, som har til formal at age
anvendeligheden af en eventuel hgre- eller synsrest.

Den anden kategori er hjeelpemidler, som er forbundet med seerlige aktiviteter, som for
eksempel at kunne se tiden, at kunne veje madvarer, at kunne lsese bgger m.m. Denne
type hjeelpemidler kan tage andre sanser i brug, end den, der "almindeligvis™ bruges i den
pagaeldende aktivitet, for eksempel et talende ur, som man afleeser ved hjeelp af hgrelsen i
stedet for synet.

En anden inddeling af hjeelpemidler kan veere i hjeelpemidler, som tager udgangspunkt i
den sans, de skal stgtte — for eksempel lydforsteerkning pa telefonen.

Ogsa falesanserne kan pa forskellige mader tages i brug i forbindelse med hjeelpemidler til
personer med dgvblindhed.

Afprgvning og vurdering

Bade nationalt og internationalt er gruppen af davblinde sa lille, at der kun sjeeldent er
fremstillet szerlige hjeelpemidler netop med denne malgruppe for gje. Det vil derfor ofte
veere ngdvendigt at anvende og tilpasse hjeelpemidler, som er fremstillet til hareheemmede
og dave eller svagsynede og blinde.

Behovet for hjeelpemidler er individuelt og afdeekkes ved hjeelp af en praktisk afprgvning i
de aktiviteter i dagligdagen, der ikke laengere er mulige at gennemfare som tidligere pa
grund af kombinationen af nedsat syn og hgrelse.

Det er vigtigt, at afprgvning og vurdering af kompensationsmuligheder i form af
undervisning og hjeelpemidler sker som et koordineret, flerfagligt tiloud og i et teet
samarbejde med personen med dgvblindhed. Det kan veere ngdvendigt at inddrage
personer med specialviden indenfor informationsteknologi, hgretekniske lgsninger og
synshjeelpemidler.

Tildeling af hjaelpemidler ma tage udgangspunkt i den enkelte persons interesser og evner.
Information er derfor afggrende, for at personen selv skal kunne traeffe egne valg med
hensyn til snsker om hjeelpemidler.

Ofte vil det veere hensigtsmaessigt, at hjaelpemidler stilles til radighed pa et sa tidligt
tidspunkt som muligt. Nar et hjaelpemiddel er tildelt, er en forudseetning for optimal brug
af hjeelpemidlet en grundig introduktion eller undervisning, som kan give personen med
dgvblindhed de ngdvendige feerdigheder i at anvende det.
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Omgivelsernes holdning og kompetence er ofte en anden afggrende faktor for et
hjeelpemiddels succes. For at en person kan fa udbytte af et teleslynge- eller FM-anlaeg

kreeves det for eksempel, at den tilhgrende mikrofon bliver anvendt, og at kun en taler ad
gangen.
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7. Mere information

Du kan fa yderligere information om erhvervet davblindhed hos falgende centre og
organisationer i de nordiske lande:

Nordens Velfeerdscenter — Uddannelse for Dgvblindepersonale
TIf. +45 9647 1600
www.nordicwelfare.org

Danmark

Videnscentret for Dgvblindblevne
TIf. + 45 4439 1175
www.dbcent.dk

Foreningen af Danske DgvBlinde
TIf. +45 3675 2096
www.fddb.dk

Finland

Suomen Kuurosokeat ry (Foreningen Finlands Dovblinda rf)
Puh. + 358 (09) 5495 350
www.kuurosokeat.fi

Kuurojen Palvelusaatio (Dovas Servicestiftelse)
Puh. + 358 (09) 580 3860
www.kuurojenpalvelusaatio.fi

Island

Daufblindrafélag Islands (Islands dgvblindeforening)
Simi +354 553 6611
daufblin@simnet.is

Samskiptamidstod heyrnarlausra og heyrnarskertra
(Kommunikationscentret for dgve og hgreheemmede)
Simi +354 562 7702

www.shh.is

pPjonustu- og pekkingarmidstod fyrir blinda, sjonskerta og daufblinda einstaklinga
(Kompetencecenter for blinde, synsheemmede og dgvblinde personer)

Simi +354 545 5800

www.sjonstod.is

Norge
Foreningen Norges Dgvblinde

TIf: + 47 2293 3350
www.fndb.no


http://www.dbcent.dk/�
http://www.fddb.dk/�
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Landsforbundet for kombinert syns- og hgrselshemmede/dgvblinde
TIf: + 47 2241 3424 /+47 9594 9357.
www.Ishdb.no

Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde, Koordineringsenheten
TIf: + 47 2302 7567
www.dovblindhet.no

Regionsenter for dgvblinde, Universitetssykehuset Nord-Norge (Finnmark, Troms og
Nordland)

TIf: +47 7775 5830

E-post: RegionsenteretDB@unn.no

Regionsenter for dgvblinde, Statped Vest (Mgre og Romsdal, Sogn og Fjordane, Hordaland
og Rogaland)

TIf: +47 5592 3400

E-post: statpedvest@statped.no

Regionsenter for dgvblinde, Andebu Dgvblindesenter (Vest-Agder, Aust-Agder, Telemark,
Buskerud, Vestfold og @stfold)

TIf: +47 3343 8700

E-post: adb@signo.no

Regionsenter for dgvblinde, Skadalen kompetansesenter (Region: Nord-Trgndelag, Sar-
Trgndelag, Hedmark, Oppland, Akershus og Oslo)

TIf: +47 2270 3700

E-post: skadalen@statped.no

Eikholt nasjonalt ressurssenter for dgvblinde
TIf: +47 3288 9050
www.eikholt.no

Huseby kompetansesenter
TIf: +47 2202 9500
E-post: huseby@statped.no

Sverige

Forbundet Sveriges Dovblinda
TIf. +46 08 399000
www.fsdb.se

Nationellt Kunskapscenter for Dévblindfragor
TIf. +46 08 7535940
www.nkcdb.se

Specialpedagogiska Skolmyndigheten
TIf. +46 010 473 50 00
WWW.Spsm.se
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I Sverige finns dessutom syn- horselskade/ddvblindteam i regioner och flera landsting. For
att nd dessa, ring ditt landstings vaxel eller kontrollera respektive landstings- eller regions
hemsida pa internet.
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