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Noget man som europaeer hurtigt bemaerker,

nar man gar rundt i S3o Paulo - eller andre
brasilianske byer - er, at der stadig findes masser
af telefonbokse. Man skulle tro, det vidnede om
et land, hvor mobiltelefonen er markant mindre
udbredt end i Norden, men i gennemsnit findes
der faktisk over en mobiltelefon per indbygger
0gsa i Brasilien. Telefonboksene vidner om noget
ganske andet. En orelhdao, som telefonboksen
kaldes, er nemlig ogsa et af de mest bergmte

eksempler pa brasiliansk moderne design.



Orelhdo betyder «stort gre», og dens fiberglaskonstruktion er
med sine enkle, rene linier og gode akustiske egenskaber ikke
sa langt fra den type design, vi ogsd holder af og fremstiller

i Norden.

Orelhdoen blev designet af Chu Ming Silveira i 1971 og debu-
terede i Sdo Paulo et par ar efter. Silveira lavede designet sa
smart, at telefonboksen, der nok mere korrekt kan betegnes
«stander» end «boks», kan opstilles i forskellige hgjder til
mennesker med forskellige behov. Folk i k@grestol, vaekst-
hammede, eller for den sags skyld bgrn, kan have sveert ved
at nad op til en telefon, der er placeret hensigtsmaessigt for et
hgjere menneske. Omvendt vil en basketballspiller hurtigt fa
ondt i ryggen, hvis han skal bukke sig ned til en telefon, der
er placeret hensigtsmaessigt for farnaevnte grupper. Pa den
baggrund er den brasilianske telefonboks designet meget
inkluderende, som man kan se pa illustrationen.

Netop inkludering var hovedtemaet pd Dbl’s 15. verdens-
konference om dgvblindhed. Titlen «Inclusion for a Lifetime
of Opportunities» overseettes bedst til noget i stil med
«Inkludering vil give muligheder hele livet». Dbl's store
verdenskonferencer afholdes hvert fjerde ar, og denne gang
var over 300 professionelle fra 20 forskellige lande samlet

i Brasilien. I tillaeg til seks plenumforelaesninger og omkring
80 workshops var der ogsa opstillet en lang raekke posters.

P& baggrund af s3 omfattende en konference er det en
umulig opgave at sammenstille et hefte, der kommer hele
vejen rundt. S8 det har jeg end ikke forsggt. I stedet har

jeg udvalgt to af de bedste indslag, jeg overveerede pa
konferencen og faet deres bagmaend til at skrive en artikel
hver til heftet. De kommer begge fra Norden, og spgrgsmalet
er, om det skyldes et rent tilfeelde eller min egen nationale
baggrund. Eller om det maske understreger, at dgvblinde-
omradet er et felt, hvor Norden (stadig) ligger helt i top.

Hans Erik Frélander dokumenterer, hvorfor man med fordel
kan «gaffla» (skyde sig ind pa& malet), ndr man skal udrede
et barn med medfgdt eller tidligt indtradt dgvblindhed. At
«gaffla» er en metafor fra militaerjargon, hvor det betyder, at
man skiftevis skyder artillerisalverne foran og bagved malet
og observerer nedslagene, sa8 man for hver salve kommer
naermere en fuldtraeffer. For at finde barnets potentiale ma
man «gaffla» sig frem.



Jude Nicholas holdt p& konferencen plenumforelaesning om
paediatrisk rehabilitering. Han har udskrevet manuskriptet,
der er oversat til dansk af Magnus Gudnason fra Nordens
Velfaerdscenter. Resultatet er blevet en artikel, der bade har
faglig tyngde og tilgeengeligt indhold. Jude Nicholas beskriver
blandt andet neuroplasticitet — hjernens evne til at omorgani-
sere sig og kompensere for aendringer, som det ofte er
tilfeeldet ved blinde og dgve. Noget tyder p&, at dgvblindes
hjerner vil kompensere for det dobbelte sansetab ved yder-
ligere udvikling af den taktile sans.

P& konferencen lagde de fleste maerke til Kamilla, en nuttet
lille pige fra Venezuela med dgvblindhed, der gik rundt med
et fast, bagvendt tag i sin mors ben. Fagkonsulent p& Nordens
Velfaerdscenter, Anne-Grete Barlaug, interviewede hendes
mor, Johanna Monasterios, og tog en raekke billeder. Denne
mere jordnaere artikel runder heftet af og giver et indblik i
livet med dgvblindhed i et omrade af verden, vi ikke hgrer
saerlig meget til i dgvblindefeltet i Norden.

Samlet set giver de tre artikler et hefte med fokus pa

sma bgrn med medfadt dgvblindhed. Til at indlede heftet

0g seette et bagtaeppe har jeg, baseret pa online-daekningen
af konferencen pa www.nordicwelfare.org, skrevet en
opsamling af min oplevelse af konferencen.

God laeselyst!

Lasse Winther Wehner
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Danserinden p4 billedet
dansede allerede ballet, da
hun som ni8rig blev blind
og opgav. Senere fik hun
mulighed for at udvikle sig
yderligere hos Fernanda
Bianchini, og nu underviser
hun selv hold for blinde
born.

Allerede til 8bningsceremonien pa Deafblind

Internationals 15. konference om dgvblindhed

blev konferencens tema, inklusion, flot illustreret.
Fernanda Bianchini-balletten optradte, og det skulle
veere den eneste professionelle dansetrup med
blinde i verden. Her danser blinde danserinder med

seende partnere - og bade ballet og stepdans.



Hovedtalen, ogsd kaldet keynote speech, blev varetaget

af forskellige sydamerikanske talere. De gav et overblik
over, hvordan det er at arbejde inden for dgvblindefeltet

i Brasilien. Bostederne i landet er iseer opblomstret i 80erne
og 90erne, og mange er blevet ramt hardt af finanskrisen.
Ph.d. Maria Apda Cormedi, der leder ADEFAYV, fortalte,
hvordan man i 2009 fgrst matte afskedige halvdelen af
personalet, s& halvere de tilbageveerende ansattes lgn og
samtidig give dem dobbelt s& mange bgrn at tage sig af.
Det saetter trods alt finanskrisen, alvorlig som den har vaeret
(og igen er), i Norden og Europa lidt i perspektiv.

I trdd med konferencens tema abnede peruvianske Maria
Bove plenumforelaesningerne med en forelaesning med titlen
«Inclusive Education» - inkluderende undervisning. Boves
fgrste pointe var, at inklusion minder om at vaere gravid -
forstaet saledes, at man ikke kan veere lidt gravid. Enten er
man gravid, ellers er man det ikke. P& samme made forholder
det sig med inklusion. Enten er man inkluderet, ellers er man
det ikke.

Maria Bove bad om universelt design i klassevaerelserne, s
eleverne ikke skal tilpasse sig, men klasselokalerne i stedet
er tilpasset eleverne. Alle eleverne. Hermed 13 forelaesningen
ikke s& langt fra nogle af de ting, Nordens Velfserdscenter
0gsd arbejder med til trods for, at den fandt sted tusindvis
af kilometer borte.

Hun tog tanken et skridt videre og sagde, «Der findes ikke
handicap - blot forskellighed». Det er maske lige at saette
sagen pa spidsen, og flere konferencedeltagere var heller
ikke helt overbevist, selvom visionen bag er smuk. Til Hans
Erik Frélander og Jude Nicholas’ workshop om udredning
(assessment) i forbindelse med kognition senere samme dag,
kunne man ogsa hgre Frélander sige, at man ogsa er ngdt til
at differentiere og diagnosticere. Hans Erik Frélander, der er
psykolog og flere gange har forelzest p& Nordens Velfserds-
centers danske afdeling, tilfgjede: «Og hvis vi ikke ggr det i
dovblindefeltet, s bliver det i stedet gjort af nogle andre
uden vores specialviden».

Selve inkluderingstanken var der dog ingen uenighed om,
og Maria Bove advarede mod at saette elever med seerlige
behov i en normalklasse p& samme made, som man ville



Efter forelaesningen
blev Jude behandlet
som en regulaer
rockstjerne, og mange
kom for at tale med
ham og f§ taget
billeder.

placere et keeledyr eller en plante. Hendes respondent, Isabel
Amaral, uddybede: «Tilstedevaerelse uden deltagelse kan fa
en til at fgle sig mere isoleret, end hvis man rent faktisk var
helt alene». Det er nok en oplevelse de fleste har haft pa et
tidspunkt i deres liv.

/. e

Jude Nicholas d@bnede verdenskonferencens anden dag.
Nicholas er klinisk neuropsykolog p& Haukeland Universitets-
hospital og pa Statped Vest i Bergen, Norge. Han har ogsa
talrige gange optradt pa Nordens Velfaerdscenters afdeling

i Dronninglund som foreleeser og deltager i netvaerk.

Emnet for hans plenumforeleesning var Pzaediatrisk Rehabili-
tering. Det er en tveerfaglig rehabiliteringsmetode rettet
specifikt mod bgrn med alvorlige handicaps. Metoden aner-
kender det spil, der er mellem det iboende og omgivelserne.
Man kan lzese hele Judes forelaesning pa side 33 her i heftet.

Den taktile arbejdshukommelse var blandt de emner, Jude
talte om. For at illustrere viste han et klip med dgvblinde Emil
pa fem &r, der sidder og betragter en lampe. Han laegger sin
hdnd pa lyspaeren, og bliver efter et gjeblik forskraekket, da
den braender ham let. Emil fortsaetter med at udforske de
kraftige sanseindtryk fra lampens steerke, farvede lys og
varmeudstrdling, men det er tydeligt, at hver gang handen
kommer i naerheden af den varme paere, sd passer han pa.
Hans taktile arbejdshukommelse virker.

Faktisk tyder undersggelser pa, at dgvblinde bgrn har bedre
taktil arbejdshukommelse end seende og hgrende. Nicholas
ser potentiale i yderligere at forske i sammenhangen mellem



sprog og taktil arbejdshukommelse, fordi den taktile sans
bde er rig og kompleks.

Vigtigt star begrebet Neuroplasticitet, der daekker over
den fleksibilitet til at omorganisere sig, hjernen kan have
hos mennesker, der far beskadiget en del af den. Hvordan
hjernen, ikke mindst «den taktile hjerne», omorganiserer sig
hos mennesker med sansetab, er noget af det, der optager
Jude Nicholas.

Al Cook, ph.d. fra University of Alberta i Canada, talte om
informationsalderen og dens implikationer for dgvblinde
mennesker. De senere ar er vi gaet fra at vaere et regionalt
til et globalt samfund. Samtidig er vi gaet til brugergraense-
flader, der er grafiske i stedet for tekstbaserede og med stor
brug af sociale medier. For blinde og svagtseende giver de
grafiske brugergraenseflader, som de fleste andre oplever som
en brugervenlig lettelse, en ekstra udfordring. For en skaerm-
leeser er det nu engang nemmere at formidle en tekst end
grafik.

- Informationsteknologi er nutidens redskaber, og red-
skaber er det, der ggr mennesker til mennesker. Denne
informationsteknologi giver nye muligheder for alle, men
kun hvis teknologien er tilgaengelig. Derfor SKAL hjalpe-
midler/velfaerdsteknologi vaere kompatibelt med main-
streamteknologi, sagde Cook.

Anindya «Bapin» Bhattacharyya gav som respondent et godt
eksempel pd dette. Bapin er fgdt helt dov og lzerte tegnsprog,
inden han som nidrig ogsa blev helt blind. Uden rest af syn og
hgrelse er Bapin i sagens natur i hgj grad afhaengig af taktil-
sansen. Han anvender meget en transportabel Braille, som
haenger ved hans side, hvilket man kan se illustreret pa naeste
side. Braillen er designet sa hensigtsmaessigt, at den kan
kobles sammen med en smartphone via bluetooth.

- Man kan ogsa koble den sammen med en iPad, men
eftersom jeg ikke kan se, har jeg ikke rigtig noget at bruge
den stgrre skaerm til, spggte Bapin, der i gvrigt er bachelor
i statskundskab fra Arkansas University.

Bapin anvender selv en iPhone, der direkte fra boksen har
god tilgaengelighed indbygget. At have en iPhone som
vaesentlig del af sit hjeelpemiddel sammenlignet med at have
en ukurant specialfremstillet klods, der skiller en (yderligere)
ud fra maengden, vil vaere en stor glaede for de fleste brugere.
Det er det, vi p& Nordens Velfeerdscenter betegner som et



Transportabel brailler,
der kobles til Bapins
iPhone via bluetooth.

ikke-stigmatiserende hjselpemiddel, og noget af det, vi ogsa
har naevnt i vores publikationer om velfaerdsteknologi, senest
i temaheftet om laese- og skrivevanskeligheder.

- Der er mange gode apps til iPhone, sagde Bapin og gav
et eksempel, der nok ikke var mange i salen, der havde taenkt
pa: Jeg har en app, der bruger kameraets scanner til at
genkende farver.

Sidste hovedtaler p& den 15. verdenskonference om dgvblind-
hed er selv dgvblind - og har veeret praesident for verdens
devblindeforbund WFDB de sidste seks &r. Han er 0gsa preest,
korrespondent, kunstner og segtemand blandt mange andre
ting. Aftenen fgr hans forelaesning, blev Lex Grandia, som det
naturligvis er, vi taler om, haadret for sin mange%rige interna-
tionale indsats for personer med dgvblindhed. Lex modtog
som den fgrste dgvblinde person Deafblind International’s
Distinguished Service Award.

Lex Grandias plenumforelaesning handlede om FN’s konven-
tion om handicappedes rettigheder. Lex kender om nogen
konventionen; han var med til at forhandle den pa plads og
sikre dgvblinde menneskers rettigheder en plads i den. En
af Lex’ maerkesager er i det hele taget, at handicappede skal
have juridiske rettigheder. Retsevne frem for velggrenhed.

- 105 lande har ratificeret konventionen - altsa gjort den
til national lov. S& nu ma vi veere drvagne og se til, at lovene
ogsa overholdes, for dgvblinde er en lille gruppe, der let kan
blive overset eller glemt.

Lex Grandia opfordrede til, at man ikke blot henvender sig til
socialministerierne, ndr man taler handicappedes rettigheder.
Man skal ogsd have fat i ministerier for uddannelse og be-
skaeftigelse, hvis man vil a&ndre tingenes tilstand for alvor og
nedbryde fordomme og forudindtagethed.

- Og dgvblinde er ikke alene. Vi stdr sammen med andre
handicapgrupper og skal iseer huske at alliere os med vores
dgve og blinde venner.

De senere ars finanskrise og dens genopblussen var blevet
naevnt flere gange pad konferencen. Naesten alle maerker,

at det er sparetider, og Lex havde en kommentar til dette:
- Vi beder altsd ikke bare om penge. Vi beder i hgj grad om
accept. Nothing about us without us!



En brailler af kad og blod.

Her skriver tolken p& en
normal pc, der er
forbundet med en
braille-skrivemaskine,
s§ det skrevne straks
overfores taktilt.

En af Lex Grandias respondenter, Ricardo Tadeu, lagde
folgende slagkraftige pointe til: «Det er pa tide, at verdens
lande lever op til deres ansvar — ikke bare NGO’erne».

Efter naesten en uge til konference i Brasilien er man helt
meettet af indtryk. Faglige indtryk fra konferencen naturligvis.
Med et stort, varieret program og oplaagsholdere fra tvaers
over hele verden, var der noget for enhver smag og masser
af stof til eftertanke. Man mg@dte nye mennesker, og der blev
netvaerket til den store guldmedalje. Men ogsa indtryk fra en
lang rejse og alle de sanseindtryk et nyt land giver. Nye
dufte, lyde og den helt specielle fornemmelse, Iuften giver
en. Smagsindtryk fra retter og frugter, man ikke har prgvet
for - gode savel som darlige.

Alle disse indtryk komprimeret p& kort tid er rigeligt til at
udmatte et menneske, der har alle sanser i behold. Det er
svaert ikke at komme til at teenke p&, hvordan alle konferen-
cens dgvblinde deltagere har oplevet det. Nogle af de naevnte
sanseindtryk opleves jo let nok — og maske endda stzerkere
- uden syn og hgrelse. Dufte, smag, varm brasiliansk luft
mod ansigtet. Men nye mennesker og alt det faglige indhold
formidles ikke automatisk. Det er der heldigvis rad for, og
man sa pa konferencen et vaeld af tolkesituationer - og
metoder.

Der var forskellige taktile tegnsprog og mikrofonforstaerket
taletolkning. Hvis man er vant til at arbejde inden for dgv-
blindefeltet har man sandsynligvis set det fgr, men der var
0gsd metoder ikke bare undertegnede, men ogsa flere af de
meget erfarne konsulenter ikke havde oplevet tidligere. Ikke
mindst det system, man kan se pé billedet af den dgvblinde
japanske mand og hans tolk. Han lsegger sine haender pa
I&rene, og tolken skriver pd hans fingre, som om de var en
braille-skrivemaskine.

Kommunikation er ikke begraenset til tale, skrift og billeder,
men findes i et veeld af former. Heldigvis — for kommunikation
er en forudsaetning for inkludering.



Malrettet rubella-forebyggelse
giver fantastisk resultat

Salvador Garcia-Ximenez gav en medrivende forelaasning om

en struktureret indsats mod rgde hunde/rubella tvaers over Nord-
og Sydamerika. Inspireret af stor europaeisk succes med rgde
hunde-vaccinationer, besluttede man omkring ar 2000 at udrydde
sygdommen. Indtil da var CRS (congenital rubella syndrome/rubella
syndrom) den suveraent stgrste arsag til dgvblindhed, men i Igbet af
bare 10 ar med omfattende vaccinationsprogrammer er feenomenet
stort set udryddet. Man er gadet fra over 135.000 tilfeelde i 1998 til
bare 15 i 2008, hvoraf de fleste er hentet i udlandet.

OVERGAR ENDDA EUROPA

Dette tal overgdr sdgar Europas omtrent 250 arlige tilfeelde.
Her forventes rubella udryddet i 2015. Jeg talte med dgvblinde-
konsulent Bettina Kastrup Pedersen, der i 2011 har arrangeret
Nordisk Konference 2012 for Nordens Velfaerdscenter om dette
efter forelaesningen.

- Nar konsulentafdelingen i dag ser et barn med rubella, sa er
det oftest fra eksempelvis Somalia eller andre afrikanske lande.
Sa jeg tror, at det relativt hgje tal i Europa primaert skyldes, at
vi ligger sa taet pa Afrika og modtager indvandrere og flygtninge
derfra, oplyste Bettina. I Afrika og flere steder i Asien er der lang
vej igen, fgr sygdommen er udryddet. Bettina Kastrup tilfgjer:

- En anden ting, der holder rubella i live pa disse kanter, er et
holdningsspgrgsmal til vacciner i Europa: I dag veelger flere
foraeldre jo, at deres bgrn ikke skal vaccineres.
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Vilket bidrag kan psykologin ge till ett pedago-
giskt uppdrag med malsattning att framja psykisk
utveckling hos barn med medfédd eller tidigt

intraffad dévblindhet?

Som psykolog pa ett resurscenter for barn och ungdomar med
doévblindhet Resurscenter Dévblind, har det funnits anledning
att fundera 6ver frdgestéliningen. Sedan fyra ar tillbaka pagar
ett projekt med anknytning till Nordens Vaélfdrdscenter.
Professionella, som arbetar kliniskt eller med forskning inom
dévblindomradet, utvecklar tillsammans kunskap om dov-
blindspecifika aspekter av psykisk utveckling och tar fram
anpassade utredningsmetoder - vilket ar en stor bristvara
(Frélander, 2008). Det mesta som presenteras i denna artikel
har en direkt koppling till arbetet i projektet.

Psykologi handlar om manniskors satt att uppleva, upp-
fatta, reagera och handla (Egidius, 2002). Det ar en veten-
skap med en fot i naturvetenskapen och en i humaniora. Nar
jag for mer an tva decennier sedan borjade studera &mnet
var Sigmund Freud portalgestalt, och pa satt och vis en
forebild, men hans teorier om barns psykosexuella utveckling
ar knappast gdngbara léngre.

Kunskapen om hjarnans struktur och funktion har 6kat
exponentiellt de senaste drtiondena och férdjupat forstdelsen
for de neurologiska mekanismerna bakom psykisk utveckling.
Vi vet idag betydligt mycket mer om hur kodning, lagring och
manipulation av information organiseras av det centrala
nervsystemet (Repovs & Baddeley, 2006). Samtidigt kan
dynamiskt fargade teorier om anknytning och interpersonella
relationer inte ldggas &t sidan sa ldnge samspelet med
omgivningen tillmats ett inflytande 6ver individens utveckling
(Stern, 1991).

Det ma finnas olika teorier om hur, men att samspelet
mellan barnet och narmiljén ar centralt fér utvecklingen
ar odisputabelt. Samspelet kan enkelt beskrivas som ett
omsesidigt utbyte mellan tva eller flera personer. Vid dév-
blindhet stélls stora krav pd partnerns samspelskompetens.



Véagledning av personer i barnets narmiljo ar darfér en god
investering for framtiden. Men enligt Bronfenbrenner (1979),
som utvecklat den ekologiska systemteorin, paverkas sam-
spelet ocksa indirekt av mer évergripande faktorer. Det kan
handla om resurstilldelning, organisering av arbetet, lagar och
pabud ytterst utformade av politiska instanser, samt av rela-
tioner inom och mellan olika narmiljéer. Den som har i uppdrag
att genom véagledning framja utveckling hos barn, maste for
att hitta ratt strategier kartldgga dessa miljéforhallanden.

Att framja psykisk utveckling forutsatter ocksd nagon form av
lagesbestamning, mer bestédmt en evaluering — det vill sdga
utvardering eller beddmning - av individuella férutsattningar.
Traditionellt har fokus legat p& vad barnet redan lart sig,
prestationer till vilka 8ldersrelaterade normer applicerats.
Sannolikt ar det mer fruktbart att utreda vad barnet kan lara
sig efter det att inlarningssituationen optimerats (Partanen,
2008). Detta galler i synnerhet vid medfédd eller tidigt intraf-
fad dévblindhet, dar vi kan utgd fran att det finns utvecklings-
hinder att riva ned. Detta ar ett grannlaga arbete dar psykiska
funktioner relateras till biologiska, fysiska och sociala faktorer.
Jag dterkommer till detta senare, men forst ett memento.
Evaluering har ofta som syfte att ocksa kartlagga behov av
sarskilt stéd, och vid behov stalla diagnos. Diagnoser som
psykisk utvecklingsstérning och autismspektrumstérning ar
overrepresenterade bland barn med medfédd eller tidigt intraf-
fad dovblindhet (Van Dijk & Nelson, 2009). Detta ar forvantat
eftersom dévblindhet ofta ar syndromal, vilket innebar att
funktionsnedsattningarna inte bara avser syn och horsel
(Sadeghi, 2005) och att neurologiska avvikelser ar vanliga i
tilldagg (Hartshorne, Grialou & Parker, 2005; Nicholas, 2005),
men ocksa for att dovblindheten i sig far sekundéra konse-
kvenser. Det dr en stor utvecklingsmassig nackdel att fodas
doévblind (Rosencrantz, 2008). Ytterligare en férklaring torde
vara ren feldiagnosticering p& grund av bristande kompetens
hos dem som evaluerar. Det &r forstas allvarligt. Diagnoser
berattigar till stéd, men kan om de inte ar korrekt stallda leda
till ett direkt kontraproduktivt férhaliningssatt och fa exklu-
derande konsekvenser. Inom dévblindomradet maste vi sjalva
ta ett ansvar for kvalitetssakring av underlag for beslut om
sarskilt stéd. En beskrivning av kompetenser i vardande, i
kombination med riktlinjer for hur de kan utvecklas, blir ett
viktigt underlag infér val av skola och kan utgéra ett bidrag
till det pedagogiska upplagget kring ett enskilt barn.



Pedagogik definieras ibland som konsten att undervisa
(Egidius, 2002). Kanske kan psykologin bidra till denna konst
p& samma satt som de medicinska vetenskaperna bidrar till
ldkekonsten - det vill sdga bidra till en forstdelse for vad
som kannetecknar psykisk utveckling vid dévblindhet, till-
handah3lla instrument att evaluera utveckling, samt belysa
val av pedagogiska metoder. Det ar min egen erfarenhet att
det kan vara s3, men sjélvklart ar det fraga om en véxel-
verkan. Pedagogisk praxis bidrar i hog grad till férdjupade
psykologiska insikter.

Den som intresserar sig for psykologins bidrag och bladdrar
igenom Freuds skrifter stoter i olika fallbeskrivningar pa
begreppet «gaffla», ett ord som markligt nog har en militar
bakgrund. Att gaffla innebar att vaxelvis rikta artillerisalvorna
hitom och bortom malet, observera nedslagen och for varje
salva narma sig malet (Freud, 1991). Det hela blir begripligt
i ljuset av att Sigmund Freud tjanstgjorde som militarlakare i
det dsterrikiska artilleriet. Mdhanda &r metaforen val drastisk,
men tanken var att beskriva den analytiska process som
syftade till att begripliggéra analysandens uttryck.

Psykoanalysen ar praglad av upphovsmannens bakgrund
som lakare. Forutom att kartlagga symtom fanns ambitionen
att faststalla bakgrund och orsak. Nog borde vi, i forsoken att
tolka gester och andra uttryck hos barn som har en medfédd
eller tidigt intréffad dévblindhet, samt i vdr ambition att uttala
oss om psykiska foéretraden, 13ta oss inspireras av den meta-
foren. I vart fall handlar det manga gadnger om for-sprakliga
tecken, som inte sjélvklart slapper ifran sig innebérden.
Lasbarheten &r med andra ord 1&g, men formar vi tolka
och forstd kan ocksd den generella psykologiska kunskapen
tillampas och ddrmed I3ter den psykiska utvecklingen sig
battre beskrivas och evalueras. Det ar sallan méjligt att
bedéma utvecklingsnivd med hjélp av standardiserade test-
metoder. Snarare ar det genom observation av interaktionen
mellan barnet och dess omgivning - utifran sjélva komplexi-
teten i samspelet - som slutsatser kan dras.

Om barnets potential skall synliggéras i samspel kravs an-
passningar. Det ar omgivningen som skapar férutsattningarna
for att ett barn med medfddd eller tidig dévblindhet ska
kunna anvédnda och utveckla sin férmaga. Den «kompetente
partnern» har darfor blivit ett honndérsord (Nafstad & Rgd-
broe, 1999). Det finns ocksa, vilket kanske &r mindre ként,



en kravspecifikation pa observatéren - den som normalt
ocksd ansvarar for evalueringen. Kunskap om psykisk utveck-
ling i allmanhet ar nédvandig, men inte tillrdckligt. En djup
kannedom om doévblindheten och dess konsekvenser for
utvecklingen maste ocksa till. Rent metodiskt bér evaluering
ske genom en «gaffling» i 6verférd bemarkelse. Det ar en
tolkningsprocess over tid, dar teoretiskt férankrade hypoteser
prévas genom interventioner och fortlépande samspels-
observationer. Detta forutsatter samverkan med personer
i barnets narmilj6. Genom att intervenera kontrollerat i
narmiljon kan en kompetens i vardande bli synlig. Men forst
maste vi klargora vilken eller vilka kompetenser som avses.
Psykisk utveckling i ett pedagogiskt sammanhang syftar
vanligen pé inldrning, sd som kunskapstillignande och
forstandsmaéssig utveckling. Psykologer kallar detta for
kognition. Forskningen pd omradet &r mycket omfattande,
sarskilt kring det av kognitionspsykologen Baddeley beskrivna
arbetsminnet, det vill séga férmagan att under en begrénsad
tid lagra och bearbeta information (Repovs & Baddeley,
2006). Ett annat vanligt fokus &r exekutiv formaga, det vill
sdga planerande och genomférande av handlingar (Grafman,
2007). Bagge férmagorna har studerats i forhallande till barn
med funktionsnedsattningar, bland annat barn med hdérsel-
nedsattning eller dovhet. Forskningen kring kognitiva funk-
tioner hos barn med medfddd eller tidigt intraffad dévblindhet
ar daremot begransad, framst for att populationen ar liten
och heterogen (Lyxell, 2008).

I klinisk praxis anvands begreppet intelligens ofta for att
beskriva forutsattningarna for inlarning (Sternberg, 1990).
Med hjalp av standardiserade och normerade intelligenstest
bestdms den individuella kapaciteten, men de &r i férhallande
till medfédd eller tidigt intraffad dévblindhet knappast méjliga
att anvanda. Intelligensbegreppet har heller inte tillracklig
dynamik. En vanlig férestallning ar att begreppen intelligens
och kognition ar synonyma, vilket inte ar fallet. Intellektuella
formagor forutsatts vara biologiskt betingade och félja en frén
bérjan utstakad utvecklingskurva. Nar det daremot galler
kognitiv formaga antas utvecklingen ocksa paverkas av yttre
faktorer, bland annat utifran hur kunskap férmedlas (Partanen,
2008). Kognitiva modeller beskriver tdnkandets mekanismer
och implicerar d& ocksa ett samspel med omvériden. Begrepp
som arbetsminne och exekutiv férmaga ar darfér mer appli-
cerbara pa observationer av barn med dévblindhet som



interagerar med sin omgivning. Inom detta paradigm finns
ocksd en foérvantan pd effekter av interventioner. Kognitionen
ar, dtminstone i viss man, plastisk och &r stodet det ratta kan
férmagan bli god.

De neuroradiologiska instrumenten ar i dag mer kraftfulla
och kliniskt tillgangliga. De ger information om huruvida det
finns neurologiska forutsattningar for olika kognitiva proces-
ser (Repovs & Baddeley, 2006). Vi har redan konstaterat att
barn med tidig dovblindhet ofta uppvisar strukturella av-
vikelser. Det kan antas fa konsekvenser, men ger ingen
information om de kognitiva processerna i sig. Elektrisk
aktivitet och blodfldden i hjarnan Iater sig ocksd métas och
visualiserar kognitiva processer «in vivo» (Repovs & Baddeley,
2006). Vi kan konstatera att en funktion ar mer eller mindre
intakt, men den centrala informationskallan for att evaluera
kognition ar &nda, inom éverskf:’ldlig framtid, observation av
handlingar och samhandlingar. Genom att félja ett barn déver
tid kan ocksa sparen av inldrning och utveckling skénjas.
Detta ar av storsta vikt for att bestémma utvecklings-
potentialen, men sdger inte med automatik ndgot om
tankandet och tédnkandets utveckling. I normala fall skulle
det bara vara att frdga, men det forutsatter ett gemensamt
sprak och det &r ingen sjalvklarhet vid kommunikation med
personer som har en medfédd dovblindhet.

Det finns ett annat satt att utvinna innebdrd ur mer eller
mindre idiosynkratiska uttryck. Med hjalp av kunskaper om
forspraklig utveckling och semiotik, det vill sdga vetenskapen
om betydelser, kan kommunikativa uttryck kartldggas och
begripliggéras utifran det sammanhang de uttrycks och
kdannedom om erfarenheter och tidigare upplevelser (Ask
Larsen, 2006). Mdjligheterna att informera sig begransas
drastiskt av en grav kombinerad syn och horselnedsattning
och det hammar kommunikationsutvecklingen. Habilite-
ringsinsatser syftar forstas till att desarmera denna mekanism
pa olika satt. Samtidigt ger begrénsningarna i sig unika
mojligheter att spara referenser till uttrycken och bilda en
uppfattning om mentala representationer. Med det som
bakgrund kan gemensamma uttryck skapas som faktiskt
accelererar begreppsutvecklingen (Arman, 2009).

Ett viktigt begrepp vid sidan av kognition ar «mind», det
som pa svenska narmast motsvarar sjil eller psyke (Egidius,
2002) samt ett begrepp som pa ett tydligt satt lyfter fram
kunskapsprocessens mellanmanskliga dimension. Av central
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betydelse ar kunskapen om det manskliga. Ingen lar motsaga
mig nar jag pastar att den etableras i socialt samspel. Det
finns till och med en teori, «Theory—of-mind», om hur barnet
gradvis utvecklar en forstaelse for hur andra méanniskor
tanker och kanner (Bjorklund, Cormier & Rosenberg, 2010).
Anne Nafstad (2008) menar till och med att nastan all kun-
skap ar socialt medierad, dven den som berér materiella ting.
Begreppet «mind» innefattar, enligt socialpsykologen
Rommetveit, sdval subjektiva som mellanméanskliga och
kulturella aspekter. Barnets upplevelse av att kunna, forut-
satter att omgivningen har férvantningar pd barnet och
barnets utévande av kunskap baseras pa denna émsesidiga
uppfattning (Wertsch, 2003). Fragan &r vilka konsekvenser
dévblindheten far? Det finns studier som visar att grava
nedsattningar av syn- eller hérselfunktioner kan medféra en
psykisk férsening (Wright, 2008). Vi kan pa goda grunder anta
att dven dovblindhet kan f& sddana konsekvenser, i synnerhet
som de kommunikativa méjligheterna &r begrénsade. Var
kultur vilar pa sprékets grund. Personer med medfédd eller
tidigt intréffad dovblindhet riskerar darmed att uteslutas fran
kulturen och vart gemensamma vetande - det medvetna.

Vad &r det dd som &r sd specifikt med dévblindhet? Projektets
logotype foérestéller en hand som haller i en hjérna. Den
taktila modalitetens specifika betydelse fér kognitionen
understryks darmed, men aven tankandets biologiska for-
ankring. I underrubriken «fran sinnesupplevelse till dialog»
fastslds dessutom att tankandet utvecklas genom mellan-
mansklig dialog (Granli, 2009). Nastan alla barn som identi-
fieras som dovblinda har syn och/eller horselrester. Dessa
restfunktioner kommer ocksa till god anvandning vid till
exempel orientering, men i mer komplexa situationer; vid
utforskande, I6sande av problem och vid samspel och kom-
munikation blir den taktila modaliteten avgérande for for-
stielse och meningsskapande. Dévblindhet maste alltsd
ses ur ett funktionellt perspektiv, betingad ocksa av yttre
omstandigheter.

Upplevelsen av omvarlden, eller verkligheten om man
sa vill, utgdr fran sinnesférnimmelser och férestallningar
(Schutz, 1945). Vid dévblindhet utgér verkligheten, dtmin-
stone kdrnan av den, omradet inom réckhall fér narsinnena.
Livsrummet ar med andra ord relativt sett begransat och det
far konsekvenser inte bara fér rumsuppfattningen utan ocksa



for upplevelsen av tid. En rumslig forflyttning kan innebéara att
det som inte ldngre &r inom rackhall férflyttas till det for-
flutna. Det finns forstas en mojlighet att i tanken eller
i realiteten atervénda till detta forflutna, savitt det finns
mentalt representerat. Annat som den seende och hérande
kan uppfatta har och nu, ligger i den dévblindes framtid. Om
framtiden kan ingenting med sakerhet sagas, men sjalvklart
ger den erfarenhet som ett barn far och de kunskaperna som
utvecklas férutsattningar att antecipera skeenden och - inte
mindre viktigt - paverka dem. Nedsatta fjarrsinnesfunktioner
innebar dock att mer av tankens kraft tas i ansprak for att
orientera sig i tid och rum, for att uppfatta och att halla i
minnet. Sjalvklart kan och ska vuxna i barnets narhet
tillgangliggéra och vidga livsrummet, understddja kunskaps-
utveckling och skapa forutsattningar for barnet att utéva
inflytande. Men detta sétts pa sin spets vid dévblindhet och
staller stora krav p& omgivningen. Barn med dévblindhet
stéter pa hinder nér de ska tilligna sig kunskap och intellek-
tet far inte mojlighet att utvecklas optimalt eftersom de
perceptuella och mer basala kognitiva processerna kraver
stort utrymme. Den tidsédande bearbetningen av intryck kan
beskrivas metaforiskt av personer i barnets narhet som att
«snon tinade bort», «molnen skingrades till slut», eller
«dimman ldttade efterhand» (Frdlander, 2011).
Nedsattningar av syn och hdrselfunktioner beror oftast,
men inte nédvéandigtvis, pa skador i sinnesorganen. Det kan
ocksa handla om centrala syn- och hérselnedséattningar - med
andra ord kortikala skador - vilka medfér svarigheter att tolka
intryck (Jerger & Musiek, 2000, Carden & Good, 2006). Om
detta primart ska betraktas som sinnesrelaterade eller kogni-
tiva svarigheter &r oklart (en kombination &r heller inte
ovanlig). Det kan tyckas vara en fraga av mer akademiskt
intresse, men far konsekvenser for sjalva definitionen av
doévblindhet. Sist och slutligen handlar det om vilka som
bedéms dra nytta av de insatser som stalls till férfogande
inom dévblindomradet.

Kognitiva funktionsnedsattningar &r alltsd éverrepresenterade
bland barn med medfddd eller tidigt intraffad dévblindhet. En
del fall kan hanforas till 6verdiagnosticering, men medfédda
eller tidigt intraffade hjarnskador och dévblindhetens
sekundéra effekter maste ocksa tas med i sammanhanget.
Den kliniska tilldmpningen av diagnosen utvecklingsstérning
innebar dock att sinnesdeprivation normalt inte raknas med



som orsak, trots att det ar rimligt att ténka sig att den
kognitiva formagan ocksa paverkas negativt av brister i
utbytet med omgivningen, och att en tidigt intréffad dov-
blindhet kan begransa madjligheterna att utveckla abstrakt
téankande.

N&r ett spadbarn far sina primara behov tillgodosedda av
en foralder eller annan vardnadshavare flyttar det sitt fokus
frdn den egna kroppen till den andre. Sarskilt ansiktet ar
intressant eftersom barnet med automatik far ett gensvar.
Detta forestaller vi oss framst som en visuellt orienterad
process — som dgonkontakt, men handerna kan utforska lika
bra - forutsatt att foraldern beaktar den taktila modaliteten.
Det vet vi utifrdn videoupptagningar av hur barn med blindhet
eller déovblindhet utforskar andra manniskor. Barnets forsta
konstanta inre representation ar ansiktet, och att kanna igen
den andres ansikte ar det forsta steget i utvecklingen mot
gestaltande och abstrakt téankande (Nilsson, 2000). Det
dmsesidiga relaterandet skanker ocksa en delad gladje och
ger upphov till en djup relation - den bas utifrdn vilket barnet
sedan boérjar utforska varlden. Partnern hjalper barnet att
reglera, begripliggéra och efterhand namnge intrycken. S& ser
preludiet ut till barnets drift att séka kunskap och férstdelse.

Allt detta som normalt sker med barn utan att vi behdver
fundera s mycket dver det, férutsatter stora anpassningar
vid medfédd dévblindhet. I manga fall tillstéter medicinska
komplikationer, som medfdr operationer och andra ingrepp,
samt upprepade sjukhusvistelser. Anknytningsprocessen
riskerar att stdéras av dessa yttre omstandigheter. Vid sidan
av den oro och fértvivlan som kan finnas med i bilden, kanner
foraldrar ofta att det blir s& manga professionella involverade
i vdrd och omsorg att de inte far majlighet att kdnna sig som
trygga och kompetenta vardnadshavare. Detta i sig kan
medféra en negativ paverkan pa relationen till barnet. Som
en konsekvens kan barn med medfédd dévblindhet fa svarare
att etablera en tillit till andra manniskor och bérja utforska
omgivningen helt pd egen hand. Det &r forstds inte optimalt,
varken fér kommunikations- eller kognitions-utvecklingen.

De meningsfulla sammanhangen blir inte tydliga. Ofta ser vi
hos barn med motsvarande erfarenheter en ganska fattig och
kringskuren handlingsrepertoar, samt bristande motivation
att kommunicera sina upplevelser, vilket ger konsekvenser for
vidare utveckling (Nafstad & Rgdbroe, 1999). Dessbéattre gar
det med stod utifran att bygga upp denna dmsesidiga tillit. Ett



annat hinder for utveckling handlar om bristande motivation
att utforska omgivningen, i sin tur beroende de nedsatta
fiarrsinnesfunktionerna. Manga &r & andra sidan exemplen pa
den stora skillnad en horsel- eller synrest kan medféra.

Teorier kring sa kallad kroppslig kognition (embodied cogni-
tion) lyfter fram hur upplevelsen av omvarlden och det egna
handlandet paverkar forstdelse och kunskapsutveckling. Det
har visat sig mycket anvandbart for att belysa konsekvenser-
na av tidigt intraffad dévblindhet, menar Kathleen Deasy och
Fiona Liddy (2006). Upplevelserna blir med nédvandighet
farre och mer begransade. De kommunikativa redskapen
medger heller inte en fullddig bearbetning av intrycken - till
forfang for begreppsutvecklingen. Den som &r dévblind maste
dessutom memorera detaljer, som den seende och hérande
kan dverblicka med fjérrsinnena eller hdlla parat utan att det
belastar minnet (till exempel genom att féra anteckningar).

Arbetsminnets kapacitet ar begréansad och fér en person
med dévblindhet dterstdr forhallandevis mindre utrymme till
att forstd. Allt for mycket tankekraft atgar till basal orienter-
ing samt lagring av information vilket hammar utvecklingen
av abstrakt ténkande.

En grav kombinerad syn och hoérselnedsattning kan sam-
manfattningsvis medféra att stimuli inte registreras och att
den kognitiva utvecklingen darféor hammas. Den potential
som finns tas inte i ansprak. Omvéant &r det sd att en nedsatt
kognitiv formaga - dven den som &r sekundar till sin natur
- minskar méjligheten att tolka och forsta de stimuli som
anda registreras. Det blir oméjligt att sétta in informationen
i ett sammanhang eller att dra induktiva slutsatser - med
andra ord uppfatta och forsta helheten.

Alla dessa sekunddra konsekvenser av dovblindhet kan
forefalla nedsldende, men det &r av storsta vikt att till fullo
inse den taktila modalitetens potential och att anvanda den
kanalen som den priméra, i etablerande av férst3else och
kunskap. Kénseln ger i kombination med information fran
muskler och leder, en rik varierad information om omgivnin-
gen; om textur, temperatur, konsistens, plats, rorelse och
tryck. Det &r ocksd vart mest sociala sinne, helt avgérande
for att uppratthalla relationer. Taktila stimuli &r heller inte
svarare an andra att halla i minnet, men taktil utforskning
tar langre tid vilket kan begransa arbetsminnesfunktionen.

Interventioner maste, menar Jude Nicholas (2010),



fokusera pa taktil inldrning, processande av distinkta taktila
stimuli, samt kroppslig och taktil uppmarksambhet vid social
interaktion. For att kunna tillgodogéra sig taktil information
rekommenderas en multimodal approach och taktilt baserad
kommunikation, som tar kroppsscheman och kroppslig
3terkoppling i beaktande samt forhaller sig tolkande till
taktila bidrag i kommunikationen.

Det finns alltsd alldeles sarskilda skal att utreda kognition

i forhallande till medfédd eller tidigt intraffad dévblindhet.
Det ar Iatt att underskatta ett barn med denna funktions-
nedsattning, vilket medfér att den behdvliga stimulansen
uteblir, med konsekvenser for saval utveckling som halsa
och livskvalitet. Att i ett tidigt skede skapa sig en forestallning
om kognitiva férutsattningar, mojliggér tidiga insatser sa att
potentialen kan realiseras. Det ar latt att séaga, men att
evaluera kognition ar inte som att mata langd eller héjd.
Detta galler generellt, men problemstéllningen blir annu mer
accentuerat vid dévblindhet. Kognitionen &r béde otillgénglig
och svartolkad. Verktygslddan &r sd att saga full av olika
maétinstrument; skjutmatt och mattstockar — som inte &r
anvandbara.

De standardiserade och normerade testerna ma i de flesta
fall forbli oanvéanda, men det utesluter inte systematiska
observationer. En kartlaggning av de taktila méjligheter och
forvantningar som ett barn med dévblindhet méter, i kombi-
nation med en neurologisk kartldggning som ocksa innefattar
den somatosensoriska hjarnbarkens struktur och funktion,
utgor en god grund for interventioner och observationer i
barnets vardag (Nicholas, 2009). Genom att folja ett barn
i samspel med sin omgivning kommer - med stdrsta sakerhet
- olika situationer att uppsta dar barnets férmagor tas i
ansprak. Detta forutsatter att anpassningar &r gjorda och
situationen medger ett komplext utbyte (Dunst, Brude,
Trivette, Hambay, Raab & MC Lean, 2001). Nar vi efter en
tid formulerat hypoteser, kan det ocksd vare en god idé att
planera aktiviteter, dar olika faktorer varieras under kontrol-
lerade former. Det ar fullt méjligt att forandra betingelserna
pd olika satt och undersdka konsekvenserna. Vad hander till
exempel om vi minimerar det taktila stddet? I normalfallet
handlar det dock om att belysa konsekvenser av optimering
och att synliggéra barnets potential.



Det finns ett dilemma kopplat till denna typ av systematiska
observationer. Normalt férutsatts att den som ar foremal for
en evaluering ar medveten om den och har en ambition att
prestera sitt basta. I annat fall blir minstone en traditionell
testsituation mindre meningsfull. Utifrén de kommunikativa
forutsattningarna blir det sallan mdjligt att férhandla fram
ett dylikt kontrakt. Vi far d& istallet, utifran en analys av
paverkans och motivationsfaktorer, férstka utforma en
aktivitet som &nd& stimulerar personen att anvénda sina
kognitiva formagor (Ask Larsen, 2011). Det kan forstas
beskrivas som en dold agenda i en situation som barnet
upplever som en lek. Det ar nédvandigt att ha en kontinuerlig
och levande etisk dialog med sig sjalv och andra vuxna i
barnets narmiljo. Dessutom ar det utredningstekniskt viktigt
att beskriva kontextuella faktorer; forsdka satta sig in i hur
barnet kan uppfatta situationen och sakerstdlla att barnet
&r motiverat och har en intention att agera. Vi maste ocksa
definiera vilka kognitiva formagor som tas i ansprak och
utarbeta kriterier for vad som ska betraktas som framgang,
respektive misslyckande (Ask Larsen, 2011).

Eftersom det ofta rér sig om observationer av samspel
mellan barnet och personer i dess narhet, kan dven de senare
behodva forberedas. Ibland kravs till exempel fortbildning och
handledning av personal for att barnet sedan ska kunna
anvanda sin kompetens, understryker Saskia Damen (Ask
Larsen & Damen, 2011). Vad barnet klarar under optimala
forhdllanden &r inte detsamma som vad barnet klarar under
radande omsténdigheter. Ndr kompetensen i narmiljén
fordjupas skapas battre forutsattningar for att synliggora
barnets potential. Ibland &r det svart att veta om det &r
barnet som tar ett nytt steg i utvecklingen eller personer
i narmiljén som blivit mer uppmérksamma pa barnets
formagor. Egentligen &r den distinktionen av mindre betydelse
om vart syfte &r att framja utveckling - en positiv spiral
uppstar oavsett orsak.

Dialogen med personer i barnets narmiljo, bade féraldrar och
personal, utgor ett viktigt komplement till observationerna.
Det handlar inte bara om insamlande av bakgrundsinforma-
tion, utan dven om en gemensam kartldggning av barnets
satt att fungera i olika sammanhang (Frélander, 2011).
Videoupptagningar ger ett utmarkt evalueringsunderlag
(Nafstad, 2008), men risken &r att manga «guldkorn» gar



forlorade om inte kameran alltid &r igdng. Genom att upp-
muntra personer i barnets narhet att géra egna observationer
som belyser olika 6verenskomna aspekter, kan vi kartlagga
situationsspecifika faktorer som gor skillnad likval som mer
generella individuella drag (Greenspan, 1999). Det kan
handla om situationer nar barnet pa olika séatt 16ser problem,
visar prov pa orientering i tid och rum, planerar i sekvenser
eller visar férstaelse fér hur en annan manniska tanker och
kdnner. De manga exemplen ger méjlighet att véga individ-
faktorer mot miljoéfaktorer och iakttagelser dver tid blir
utgdngspunkter for att beskriva utvecklingskurvan. ICF

- The International Classification of Functioning, Disability
and Health som tar individ sdvél som miljofaktorer i
beaktande, utgor ett lampligt underlag vid denna typ av
kartldaggning i narmiljon och blir en gemensam referens fér
alla inblandade (Stucki, Cieza & Melvin, 2007).

Genom att personer i narmiljon involveras i sjalva utrednin-
gen, skapas goda forutsattningar for att dess slutsatser och
rekommendationer verkligen praglar det fortsatta arbetet
kring barnet. I den dialogen finns mdjlighet att lyfta fram
saval problem och hinder som egenskaper hos barnet eller
faktorer i omgivningen som ar gynnsamma for den fortsatta
utvecklingen. Dialogen i barnets narmiljé ger alltsd bade ett
battre underlag for evalueringen och foérutsattningar for
implementering.

For att kunna dra slutsatser om barnets kognitiva potential
ar det nédvandigt med tydliga beskrivningar av observatio-
nerna. Aven om insamlandet inte varit standardiserat kan
den som tar del av evalueringen da ocksa géra sig en bild
av bakgrunden till slutsatserna och om de ar rimliga. Slut-
satserna tar sina utgangspunkter i sdvél en forstaelse som
i olika forklaringar. Forstaelsen ar teleologisk, den baseras
med andra ord pa ett «for att» - perspektiv. Med hjélp av en
semiotiskt praglad analys klarlaggs intentionen bakom och
syftet med handlingen (Schutz, 1945). Férklaringarna utgar
frdn mer generella bakomliggande faktorer, sdsom kroppsliga
strukturer och funktioner samt milj6- eller personlighets-
faktorer, och har med andra ord ett «darfor att»-perspektiv.
Forklaringar forhaller sig snarare till utifrdn betraktade
beteenden &n till handlingar. Till forklaringarna hor definitivt
diagnoser av olika slag. Givetvis ar det nodvandigt att forsdka
beskriva bakomliggande mekanismer for att bedriva exempel-
vis vard och habilitering, men ett forsok att forstd andras
handlingar utan att utgd fran inre férestallningar &r lika
utsiktslést som hundens jakt pd sin egen svans.



Det vore naivt att tro att de mekanismer som frildggs ar s
sjalvklara att de inte behdver kopplas till den tidigare kunskap
som finns pa omradet. Att férsta och férklara forutsétter en
forankring i samlad erfarenhet och teori. Nar jag borjade
arbeta kring barn med tidig dévblindhet insdg jag snart att de
verktyg jag var utrustad med knappast skulle hjalpa mig att
forsta, beskriva och evaluera kognition. Det var frustrerande
och ett forfarande slag mot sjalvkanslan. En erfaren kollega
manade mig att istallet ta fram den kompetente observatéren
inom mig, men jag kom dessvarre fram till att jag inte har-
bargerade nagon sddan - &nnu. Den kompetente observa-
toren har ofta en gedigen praktisk erfarenhet, som goér henne
skicklig i att frilagga mekanismerna. En undersékning som
genomférdes bland kollegor inom omradet visar att den som
ar erfaren vanligen utgdr fran ett eller ett par olika perspektiv
och snabbt ringar in det vasentliga. Den mer oerfarne obser-
vatéren letar mer férutsattningslést utifran manga olika
perspektiv. Det tar langre tid, men kan ocksd leda till helt

nya iakttagelser som ligger till grund for vidgad forstaelse
(Frélander, 2009). Att evaluera &r ett teamarbete. Teamet bor
vara tvarfackligt (Granlund, Steenson, Sundin & Philipsson,
1992). Att det vidare bestdr av bade erfarna och oerfarna
men nyligen utbildade medlemmar ar kanske att foredra
framfor ett i detta avseende homogent utredningsteam. I mitt
fall var det sa. Med utgdngspunkt i erfarna kollegors precisa
observationer kunde mina mdédosamt tillagnade kunskaper
komma till anvéandning. De olika teorierna om psykisk utveck-
ling visade sig tillampbara - inte alla och inte i alla samman-
hang, men ndgot generellt tog gestalt i det till synes mycket
specifika.

Teoretisk férankring &r viktig, men teori ska vara en sprang-
bréda och inte en tvangstrdja, som hindrar andra relevanta
teorier (Danermark & Bhaskar, 2008). Det finns risk for en
polarisering mellan biologiskt forankrade teorier och teorier
som lyfter fram de sociala férutsattningarna. I bérjan av vart
nordiska projektarbete spelade vi ideligen upp den kanda
dialogen mellan Platon och hans larjunge Aristoteles om
huruvida sjalen och materien &r separerade fran varandra
eller inte. Sjalvklart gor det stor skillnad om vi forstar kognitiv
utveckling som en konsekvens av kvaliteten i mellanmansk-
liga kontakter eller som primart biologiskt styrd. Men vart
projekt bygger pa synséttet att perspektiven i sjalva verket &r



komplementara och psykologin som vetenskap kommer till
samma slutsats.

Vid bedémning av hérande och seende barn finns etable-
rade kliniskt baserade beteendeskalor, men det saknas helt
for barn med medfodd eller tidigt intraffad dovblindhet. Vi
maste &nda soka efter manifestationer av kognition; av
begreppsutveckling, social kognition, arbetsminnesfunktioner
och exekutiv fbrm%ga, och komma ihgg att manifestationerna
kan te sig helt annorlunda men &nda ha samma funktion som
hos barn som ser och hor. Att evaluera ar att férsdka forankra
(kognitivt) innehdll i en form - i en handling eller ett
beteende, enligt Flemming Ask Larsen (2011). Vart mal
ar att uppratta skalor, som beskriver kognitiv utveckling
i forhallande till dévblindhet - som en variant av normalut-
veckling. Eftersom det vi observerar &nda faller utanfér ramen
for det foregivet normala, kravs en tolkning. I sjalva verket
forutsatter alla observationer tolkning men det ar vi sallan
medvetna om nar vi ror oss bland det som forefaller bekant.

Slutsatser forutsatter en tolkningsram som appliceras pa
faktiska iakttagelser av handlingar eller samhandlingar. Om
vi vill beskriva psykisk utveckling maste saval tidigt etable-
rade — mer reaktiva - psykiska funktioner definieras som
hégre mentala funktioner — dar utrymme skapats for reflek-
tion och planering, liksom stegen daremellan. Det finns alltsa
en uppsjod av utvecklingsskalor, men inga av dem ar direkt
tillampbara nar det galler barn med funktionsnedsattningar.
Sallsynt illa passar det barn som har medfédd dovblindhet,
eftersom de formagor som omfattas ofta forutsatter just syn
och hérsel. Utifran standpunkten att formen ma skilja men att
innehallet &r det samma kan det anda vara vért att férsoka
anpassa redan etablerade skalor till var malgrupp. Det gor
vi sjalvklart inom vart projekt (Tuomi, 2010; ®hman, 2010).
Men huvuddelen av resurserna anvands till att utveckla
funktionella skalor specifikt fér malgruppen (Okbgl 2010;
Nicholas, 2011).

Utvecklingsprofilen, som tagits fram i det nordiska samarbetet
kring sa kallad dévblindféddhet har haft avgérande betydelse

i arbetet med att stimulera kommunikationsutvecklingen hos
personer med medfodd eller tidigt utvecklad dévblindhet.
Profilen baseras pa bland annat objektrelationsteori och
beskriver utvecklingen av samspel och kommunikation pa

vag mot sprak, i termer av 6kad komplexitet i det dmsesidiga
utbytet. Bidragen fran sdvél barnet som frén partnern beaktas



och preciseras i analysen. Indirekt speglas ocksa den psykiska
utvecklingen; utvecklandet av inre representationer och
begrepp. Ambitionen inom projektet har varit att utifran
profilens beskrivning av interpsykisk (mellanmansklig)
utveckling ta fram observationspunkter for olika intrapsykiska
(Ias psykiska) funktioner, exempelvis social kognition och
begreppsuppfattning (Erlich, 2009).

Den sociala kognitionen &r sd intimt kopplad till kommu-
nikationsutvecklingen att det ibland &r svart att sarskilja.

Det &r naturligt att i samband med tolkning av innebdrden i
kommunikativa uttryck, ocksa forestalla sig hur barnet laser
andras tankar och kanslor. Genom att observera barnets
formaga att avldsa partnerns intentioner - och den dartill
kopplade mdéjligheten att luras och manipulera - kan slut-
satser dras om den sociala kognitionen — om Theory-of-mind.

Egentligen utvecklas ju aven kunskap om omgivningens
fysiska aspekter i ett socialt sammanhang. Tidsuppfattning,
rumsuppfattning, forstaelsen av kausala samband samt
insikten om kvalitativa skillnader och férmaga att kvantifiera
etableras nar den inre mognaden s& medger om vi far tro
utvecklingspsykologen Jean Piaget (1971). Men kunskaps-
utveckling forutsatter ocksd att begrepp férmedlas. Barn
med tidigt intréffad dévblindhet har inte samma mdojlighet
som seende och hérande barn att utveckla denna omvarlds-
kunskap. Darfor ar en normerad jamforelse inte sarskilt
intressant. Att kartldgga abstraktionsférmagans utveckling &r
anda av stor betydelse for det individuella upplégget kring ett
barn med tidigt intréffad dévblindhet. Aven férmagan att 16sa
problem, sjalvstandigt eller med hjalp av sin omgivning kan
observeras och bidra till en bild av psykisk utveckling. Humor
slutligen, har en sarstélining dd den dels forutsatter forstaelse
for att olika manniskor inte kan dela alla tankar och att darfér
missférstand latt uppstdr, men dels ocksd forutsatter situa-
tionskunskap - forvantan knuten till en specifik situation.
Humor utgar ju vanligen frén att nagot inte gar som det var
tankt. Det finns de som anser att utvecklad humor ar det
tydligaste tecknet pa intelligens.

Vi ar dvertygade om att det basta sattet att skaffa sig en
uppfattning om psykiska férmagor hos ett barn med tidig
doévblindhet ar att observera hur kognition kommer till an-
vandning i samspel och kommunikation. Komplexiteten i
utbytet 13ter sig val beskrivas och indirekt synliggérs da ocksa
barnets kognitiva kapacitet. Problemet ar att det inte entydigt
gar att avgéra vad som &r barnets bidrag och vad som &r
partnerns. Det rader bristande balans mellan komplexiteten i



en aktivitet och kognitiv formaga, menar Nafstad (2008).
Detta till trots, har vi som ett projektmal att relatera sam-
spelets komplexitet till individuell kognitiv férmaga. Egent-
ligen svarar det ocksa val mot ett synsatt att kognition kan
vara situerad, det vill sidga att den pa olika grunder tilldelas
individer i ett sammanhang. Diagnosticering kan f& sddana
sekundara konsekvenser och da &r det viktigt att den baseras
p& metoder som hjalper oss att pd ett tillforlitligt satt kart-
lagga relevanta mekanismer.

Metoder for att kartlagga den kanske mest fundamentala
mekanismen bakom inlarning, namligen arbetsminnet, ar
under utveckling. Vid doévblindhet ar det framst den taktila
delfunktionen som ar av intresse. Den ar sparsamt utforskad
och undersdks har utifran observationer av taktil kommunika-
tion (Nicholas, 2011). Av intresse funktionellt &r saval for-
maga till lokalisering som igenkanning. Men hégre kognitiva
funktioner ar ocksd beroende av férmagan att styra och
uppratthalla uppmarksamheten samt av tankeprocessernas
hastighet. Aven detta &r méjligt att dra slutsatser om.

I anslutning har en skala tagits fram for utvecklingen av
exekutiv formaga, det vill sdga formagan att planera. Det ar
ganska uppenbart ndr en person i en observerad situation
har ett mal med sina handlingar och planerar i flera steg for
att nd det, papekar Henrik Okbgl (2010). Det gar ocksa att
faststélla huruvida det finns en férmaga att halla sig till
planen aven vid yttre distraktion samt att vid behov andra
den. Det &r inte sd svart att initiera en aktivitet som forut-
satter exekutiv formaga, men forstds helt avgérande att det
ar barnets egen plan som satts i verket och inte ett utférande
av nagon annans plan. Det handlar om att ge de réatta forut-
sattningarna.

Luria, kallad «neuropsykologins fader», menade att «med-
vetandets kdrna bor sdkas i de yttre livsbetingelserna», i ett
socialt sammanhang dar inter-psykiskt med tiden blir intra-
psykiskt (Luria, 1973). Om vi med Freuds goda minne blickar
bakat for att forstd hur den psykiska utvecklingen formats -
hur det var till en bérjan och hur det &r nu, sd kan vi med
vagledning av den ryske psykologen Vygotsky - i Petri Par-
tanen tolkning - lagga upp riktlinjerna foér fortsatt utveckling
(Partanen 2008). Det racker inte med att beskriva vad barnet
klarar av under nuvarande omstandigheter, utan vi ska ocksa
sbka efter potentialen for utveckling — uppratta en dialog
mellan barnet och dess framtid. Det ar inte mojligt att se in



i framtiden, men i observationer av komplexa aktiviteter kan
ocksa formagor i vardande bli synliga. Evalueringen &r for
évrigt inte slutet pa en process utan bérjan pa ett gemensamt
utforskande av utvecklingsomrdden, upprattande av mal-
program och utformande av pedagogisk metod.

Det &r en stor utvecklingsmassig nackdel att fédas dévblind,
men etablering av kunskap och utveckling av forstdelse &ar
andad mojlig. Psykologins bidrag till ett pedagogiskt uppdrag
att framja utveckling blir att beskriva forutsattningarna, och
att da sarskilt lyfta fram den taktila modalitetens betydelse,
samt att férmedla insikten om de begrénsningar som &nda
ligger i dévblindheten. Hinder i omgivningen maste elimineras
for att utvecklingen ska bli optimal. En evaluering av kognitiv
formaga baseras pa observationer av samspel och féljer
utvecklingen av intersubjektiv komplexitet 6ver tid. Val
medveten om att det inte rader ett 1:1-férh3llande till
kognitiv utveckling gors forsok att beskriva olika aspekter

av kognition utifr&n observationerna och relatera dem till
funktionella skalor som stréacker sig fran tidigt etablerade
féormagor till hégre mentala funktioner. Detta utrednings-
forfarande kréver bade gedigen erfarenhet av medfédd

eller tidigt intréffad dévblindhet, samt teoretiskt férankrade
kunskaper om kognitiv utveckling. Metodiskt handlar det

om en «gaffling», det vill séga en tolkningsprocess over tid,
dar hypoteser provas genom interventioner och fortlopande
samspelsobservationer. Ibland leder utredningen till en
diagnos som ger rétt till sarskilt stéd men ocksa kan fa
exkluderande konsekvenser. Evalueringen &r inte slutet pa en
process utan borjan av en gemensam utforskning av utveck-
lingsomradet och implementering av pedagogiska metoder.
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Padiatrisk rehabilitering er en form for rehabili-
tering, som specifikt fokuserer p& behov hos bgrn

med alvorlige forstyrrelser af forskellige slags.

Overordnet set er et paediatrisk rehabiliteringsprogram
koordineret tvaerfagligt og fokuserer pa resultater. Imidlertid
har paadiatriske rehabiliteringsprogrammer i Igbet af de
seneste artier bevaeget sig fra at veere handicapbaserede

og bgrnecentrerede til at vaere funktionsbaserede og familie-
orienterede styringsstrategier. Disse forskellige paediatriske
programmer omfatter at arbejde taet med familier, skoler

og kommunale tjenester for at hjeelpe med at planlaagge og
tilbyde koordinerede paediatriske rehabiliteringstjenester.

Nu om stunder erkender fagfolk, som arbejder med en
paediatrisk population, interaktionen mellem indre og ydre
faktorer, der former de udviklingsmaessige processer. Indre
faktorer omfatter aspekter vedrgrende genetik, biologi og
neurobiologi, mens ydre faktorer omfatter aspekter ved-
rgrende miljg og samspillet mellem barn-foraeldre og
barn-personale. Ud over en udviklingsmaessigt passende
tilnaermelse til rehabilitering, sa fokuserer rehabiliterings-
programmer pa: At forhindre yderligere handicap, komplika-
tioner og forsinkelser, at styrke barn-foraeldre-relationen og
kvaliteten af bgrns liv, at minimere begraensninger pa om-
rader som mobilitet og selvomsorg og at optimere udvikling,
laering og kommunikation.

Det fgrste skridt i al paediatrisk rehabilitering rettet mod
bgrn med dgvblindhed er at identificere dgvblindhed som et
saerskilt og mangfoldigt handicap. Dette skyldes typen af
dgvblindhed (medfgdt, tidligt erhvervet eller sent erhvervet
med hgrenedsaettelse og/eller synsnedsaettelse), drsagen til
dgvblindheden (infektion, toksiske, genetiske eller andre
drsager), tilstedevaerelsen af andre funktionsnedsaettelser
(som motoriske funktionsnedseettelser eller multihandikap) og
den brede vifte af sanseevner (synsrest, hgrerest og brugen
af aktiv bergring).

Det andet skridt er at erkende, at bgrn med dgvblindhed
star over for unikke lzerings- og kommunikationsudfordringer,



Illustration 1
Veesentlige dynamiske
og gensidige interak-
tioner mellem indre og
ydre faktorer

og derfor er der et behov for seerlige funktionelle metoder
for vurdering af sanseevner og indlaeringsevne, og ogsa et
behov for at udvikle passende interventioner til at styrke og
optimere barnets kommunikations- og sprogudvikling.

Selv om bgrn med dgvblindhed kan bruge en syns- eller
hgrerest til kommunikations- og sprogudvikling, s bruger
dgvblinde bgrn aktiv bergring eller kropsbevaegelser p& mader
som ingen andre til at udforske ting og miljg, til at fornemme
fglelser, til at handle og til at kommunikere. Dette kan betyde,
at et barn med medfgdt dgvblindhed kan veere bedre rustet
til at opfatte verden og kommunikere med verden ved brug
af aktiv bergring eller kropsbevaegelser, dvs. fra et taktilt
perspektiv.

De to faenomener - aktiv bergring eller kropsbevagelser og
kommunikation - og deres indbyrdes relation, er ngdvendige
at overveje, ndr man betragter bergring som kommunika-
tionsform.

Med hensyn til rehabilitering eller intervention, der er
baseret pa det taktile medium, sd traeder to tilsyneladende
dissocierbare aspekter af taktile kommunikationsevner frem:
a) Det dgvblinde barns taktile evner og funktionelle mulig-

heder, som for eksempel funktionerne i det taktile system og
b) De ngdvendige tilgeengelige og meningsfulde relationer for

det enkelte dgvblinde barn, som for eksempel kommunika-
tionssammenhangen og den kompetente kommunikations-
partner, henholdsvis

(a) indre og

(b) ydre faktorer (se illustration 1).

Kompetente kommunikationspartnere er personer, som er
i stand til at interagere og kommunikere i forhold til den
enkelte person med dgvblindhed.

b) afggrende

a) taktil tilgeengelige og
bearbejdnings- meningsfulde
funktion relationer for det

dgvblinde barn




Nar det drejer sig om medfgdt dgvblindhed, er det absolut
ngdvendigt at papege de vaesentlige dynamiske og gensidige
interaktioner mellem indre og ydre faktorer. Dette betyder,
at det dgvblinde barns taktile bearbejdningsfunktion ikke er
iboende eller individuel, men bygget op af interaktioner med
verden og barnets naerpersoner. P& denne made vil for-
stdelsen af verden og ens forhold til den, kernen i taktil
informationsmaessig sansebearbejdning, ikke nemt lade sig
adskille fra det dgvblinde barns kommunikative evner. Person-
lige faktorer og miljgmaessige begivenheder fungerer som
interagerende determinanter af hinanden. Sagt med andre
ord, hvis og ndr samspil og kommunikation ikke bliver eta-
bleret eller udviklet, s er der stor risiko for, at man overser
potentialerne hos barnet med dgvblindhed.

Aktiv bergring udggr ikke en primitiv eller underordnet
sansemodalitet sammenlignet med syn og hgrelse. Typiske
taktile kognitive funktioner er systematisk blevet under-
vurderet i videnskabelig forskning.

Taktile beskeder er det fgrste led i «kaeden» af
informationsegenskaber, som skal til for at bearbejde taktil
information, det andet led er mellemliggende sansebear-
bejdning og til sidst kommer hgjere kognitiv bearbejdning.
Egenskaberne for taktil repraesentation i det menneskelige
informationssystem bestdr af fglgende: (1) lavaktiv taktil
sansebearbejdning som omfatter bergringssansning, proprio-
ceptiv sansning, kinaestetisk sansning af kropsbevasgelse og
balance, (2) taktil motorisk funktion, der omfatter manuel
udforskning og manipulerende faerdigheder, (3) taktil percep-
tuel bearbejdning, som omfatter skelnen mellem de taktile
egenskaber af objekter (struktur, stof, stgrrelse eller form),
taktil-spatial perception, (4) hgjaktiv taktil kognitiv bearbejd-
ning, der omfatter taktil opmaerksomhed, taktilt bearbejd-
ningstempo, taktil arbejdshukommelse, taktil laering, taktil
hukommelse og taktilt sprog.

Neurovidenskabelig forskning viser en gensidig relation
mellem lavniveau taktil sansebearbejdning og hgjniveau
taktil kognitiv bearbejdning i nervebanen for de forskellige
kvalitetsaspekter af bergring. Taktile sanseindtryk fra haander
og krop gar gennem rygmarven, marven og thalamus og nar
til den somatosensoriske cortex, og deles herefter i de ad-
skilte strgmme af informationsbearbejdning. Det giver bevis
for et kompliceret og effektivt system for sansebearbejdning.
Den slags bearbejdningskapacitet gagr det muligt for vores



hjerner at analysere kompliceret taktil information pa en
tiendedel sekund, og tillader os at opleve verdens mang-
foldighed.

P& samme vis har studier af hjerneaktivitet i den taktile
arbejdshukommelse, der er en kognitiv proces, som tillader
os at holde den relevante taktile information aktiv for arbejds-
opgaver over kort tid, pavist inddragelsen af praefrontale
kortikale omrader, hvilket indebaerer hgjere trin i bearbejdnin-
gen af taktil sanseinformation (Kostopoulas et al., 2007). De
samme hjerneomrader er ogsa involveret i opgaver forbundet
med visuel og auditiv arbejdshukommelse. Disse frontale
funktioner er domaenegenerelle, muligvis pa grund af om-
fattende gensidige forbindelser med stort set alle andre
hjerneomrader, hvor de integrerer information fra disse
omrader (Stuss, 2011).

Arbejdshukommelsen seetter os i stand til at holde mange
informationsbidder aktive mens vi prgver at lave noget med
dem. Arbejdshukommelsen er en kritisk komponent i kognitiv
arkitektur og spiller en hovedrolle i reesonnement, problem-
Igsning og sprog. Der er stigende beviser for, at arbejds-
hukommelse og sprogindlzering er staerkt forbundet.

Nylige studier viser en signifikant sammenhang mellem
arbejdshukommelse og sprogtilegnelse. For eksempel mellem
arbejdshukommelse og bgrns fremspirende sproglige evner
(de Abreu, et al., 2011); mellem arbejdshukommelse og
tegnsprog (Wilson & Fox, 2007). Imidlertid er der stadigvaek
behov for forskningsstudier til at forstd forholdet mellem taktil
arbejdshukommelse og det dgvblinde barns kommunikative
og sproglige evner i et interaktionelt eller dialogisk perspektiv.

Endvidere, neuroanatomisk set, er den stzerke forbindelse
mellem bearbejdningen af taktil information og falelser ogsa
blevet demonstreret, isaer nerveforbindelserne mellem den
somatosensoriske cortex og de folelsesmaessige omrader i
hjernen, som for eksempel mandelkernen. Det giver beviser
for den steerke forbindelse mellem fglelsesmaessig arvagen-
hed og en taktil kropslig kognition. Fglelser er nemme at flytte
i den taktile modalitet. Mulighederne for et kropsligt feedback
under fglelsesmaessige reaktioner for at pavirke taktil infor-
mationsbearbejdning i hjernen er enorme. Saledes er det
vigtigt at betragte fglelser som en staerk motivationsfaktor
for taktil leering.



Et grundleeggende spgrgsmal, man ma tage fat pd i al rehabi-
literingsarbejde for personer med sensoriske mangler, er
hjernens evne til at reorganisere sig selv, kaldt neuroplastici-
tet eller hjerneplasticitet. Hjerneplasticitet giver vigtige spor
til at forstd arten af den sensoriske mangel og dens forhold

til hjernen. Er personer med sensoriske mangler i stand til

at kompensere for deres sensoriske handicap ved at udvikle
ekstraordinaere evner i de tilbagestdende sanser? Det er
velkendt, at personer som har oplevet et stgrre sansetab
viser kompenserende, eller endda overlegne praestationer

i de tilbageveerende sanser. Der er rigelige beviser for neuro-
plasticitet - at hjernen bliver reorganiseret — hos mennesker
som er dgve eller blinde. Hjerneomrader, der tjener specifikke
funktioner for syn og hgrelse, kan overtage en tilsvarende
rolle for andre sanser i den reorganiserede hjerne i men-
nesker, som er dgve eller blinde. Sadanne specifikke funktio-
ner inkluderer de dgves forbedrede evne til at opdage visuel
bevaegelse (Obleser, et al., 2006) og den forbedrede evne til
at lokalisere og identificere lyde hos de blinde (Weeks, et al.,
2000).

Nylig hjernescanning af mennesker med erhvervet dgv-
blindhed viser neuroplasticitet i forbindelse med kommunika-
tion pa taktilt tegnsprog. Et studie af hjerneaktivering under
bearbejdning af taktilt tegnsprog hos en person med dgv-
blindhed viste, at taktilt baseret kommunikation aktiverede
sprogsystemerne og et omfattende kortikalt netvaerk (Obre-
tenova, et al., 2009). Dette betyder, at taktile tegnsprog er
udstyret med den samme udtrykskraft, der ligger i de talte
sprog. Det tyder ogsa pa, at den taktile modalitet passer
fortrinligt til at behandle kommunikation og rent faktisk
sprog.

Ligeledes har neuropsykologiske studier vist, at personer
med dgvblindhed klarer sig betydeligt bedre end seende-
hgrende personer til taktile kognitive opgaver. Studier viser,
at personer med dgvblindhed faktisk opndr overlegne re-
sultater pd taktile hukommelsesopgaver (Arnold & Heiron,
2002), og pa taktile arbejdshukommelsesopgaver (Nicholas
& Christensen, 2010) sammenlignet med en seende-hgrende
kontrolgruppe.

Her for nylig havde jeg lejlighed til at skrive sammen med
Sonnia Margarita Villacres fra Ecuador, som mistede synet og
visuel perception, da hun var 13. Hun skrev disse smukke ord



om lzeringsprocessen til at kompensere for tabet af de visuelle
og auditive funktioner med taktile funktioner:

«Bergring er en gruppe sansninger, ikke blot i haenderne,
men ogs8 i kroppen. Huden er bergringssansen, som giver
os yderligere information. I udgangspunktet er bergringen
«sgvnig», man kan ikke meerke sansninger, eller hvis man
gor, s§ kan man ikke genkende dem og identificere dem
pd tydelig vis i hjernen. Nu kan jeg beregne preecis afstand
af mgblerne i hjemmet. Jeg kan forestille mig i mit hoved
placeringen af hvert enkelt mobel. Herved mener jeg, at jeg
er i stand til at lave en arkitekttegning af stedet, ndr jeg
kender det ved hjeelp af bergring, som ved at g8, rore ved
vaeggene, og s8 videre.»

Som et taktilt kognitivt koncept beskriver Sonnia Margarita
det rumlige raeesonnement via den taktile modalitet. Dette er
en ngdvendig funktion for at danne et mentalt kort af, hvor
tingene er placeret. Visuelt bruger vi denne form for ree-
sonnement til at holde orden pa skrivebordet for at huske,
hvor vi lagde vores nggler.

En stor del af den beskrevne forskning er blevet lavet af
mennesker med erhvervet dgvblindhed, men hvis den nu-
veaerende tankegang om neuroplasticitet er rigtig, s& burde vi
kunne forestille os, at mennesker med medfgdt dgvblindhed
vil have vaesentligt ggede evner til at skelne detaljer i verden
via den taktile modalitet (Hart, 2010). Dette fgrer til det
centrale spgrgsmal, som er relevant for paediatrisk rehabilite-
ring og for uddannelsen af dgvblinde: Har barnet med det
dobbelte sansetab eller dgvblindhed vaesentligt ggede evner
til at fornemme detaljer i verden ved hjeelp af den taktile
modalitet i forhold til dem med intakte sanser?

Der er mangel pa beviser, som beskriver tegn pa neuro-
plastiske funktionelle sendringer i kglvandet pa kombineret
og tidligt tab af b&de syn og hgrelse hos bgrn. Imidlertid, ndr
vi udforsker dette spgrgsmal, er det vigtigt at fastsla, at bgrn
som er dgvblinde ofte bruger deres egne unikke taktile
kommunikationssignaler, sdsom bevaegelse, muskelspaending,
kropsstilling og gester, der kan blive overset eller misforstaet
af foraeldre eller plejepersonale.

Dette abner for muligheden for, at ved at give mening
til disse unikke kommunikationssignaler, ved at give tidlig
eksponering for taktil stimulation, via harmonisk interaktion
og ved at skabe/genskabe ngdvendige fglelsesmaessige
relationer indenfor det taktile medium, sa kan vi hjaelpe
hjernen hos det dgvblinde barn med at genoprette sig selv.



Ved omhyggeligt at observere eller ved at analysere et
videoklip af et barn med dgvblindhed i en dag-til-dag kom-
munikationssituation eller i hverdagssituationer, kan vi vaere
i stand til at se det dgvblinde barn opfatte verden i detaljer
ved hjeelp af den taktile modalitet.

Dette case-eksempel analyserer et videoklip af Emil, hvor
han undersgger en varm lampe. Dette hjaelper os med at
fange de forskellige aspekter af taktil informationsbearbejd-
ning, som sker under naturlige forhold.

Emil er fra Danmark. I dette videoklip er han cirka fem
&r gammel, og vi ser Emil udforske en varm lampe under
naturlige forhold. Lampen udsender kraftige sanseindtryk
af farvet lys og varme. Pzeren er dog for varm, da Emil rgrer
ved den, og han traekker sig skreemt tilbage. Lampen lokker
alligevel stadig, og da Emil vender tilbage til den, bevaeger
han haenderne naert omkring lampen, men uden at bergre
den igen. Emil har Rosenberg-Chutorian syndrom, der er en
ekstremt sjeelden genetisk lidelse, som er karakteriseret ved
triaden hgrenedsaettelse, synsnerveatrofi (optic atrophy) og
neurologiske afvigelser, iszer perifeer neuropati. Saledes er
han et barn med en alvorlig syns- og hgrenedseettelse.
Videoklippet (Emil og den varme lampe) er fra et af hefterne
om kommunikation og medfgdt dgvblindhed, som er baseret
pd arbejdet i Deafblind Internationals kommunikations-
netvaerk (Rgdbroe & Janssen, 2007).

Sa hvad kan Emil forteelle os om taktil informationsbear-
bejdning? Hjaelper dette videoklip os med at fange de forskel-
lige attributter af taktil informationsbearbejdning, sdsom
aspekter af taktil sansefunktion, taktil perceptuel funktion,
taktil-kropslig laering, taktil opmaerksomhed & arbejds-
hukommelse, taktil hukommelse, og taktile-kropslige fglelser?

Falgende er en beskrivelse af de forskellige attributter i
Emils system for taktil informationsbearbejdning.

Taktil sansefunktion: Han reagerer pa et taktilt objekt ved
regelmaessigt at sgge efter og holde afstand fra objektet.
Han fglte smerte, er stadigvaek interesseret i lampen, men
observerer den nu pa sikker afstand.

Taktil perceptuel funktion: Han kan genkende objektet ved
hjeelp af bergring, og han udforsker og fornemmer objektet
pd detaljeniveau. Han udviser taktil perceptuel adfeerd, som
inkluderer skelnen mellem de taktile egenskaber af objektet,
taktilt del-helhed forhold og taktil-rumlig perception.

Taktil-kropslig laering: Han er opmaerksom pa, hvordan



hans krop star i forhold til objektet, tilpasser kroppens place-
ring for at indhente information, og han kan nemt bestemme
hvor objektet befinder sig (rumligt reesonnement). Han lzerer
taktilt ved hjaelp af aktiv bergring, sggen efter og opdagelse
af lampen. Han udviser forventning under udforskningen.

Taktil opmeerksomhed eller arbejdshukommelse: Han
bruger taktil-kropslig information til at modulere sit opmaerk-
somhedsfokus pa en fleksibel og gradueret made, mens han
bevarer sin opmarksomhed. Han viser evnen til at holde den
relevante taktile information aktiv over en kort tid, i en indre
dialog eller indre «tale».

Taktil hukommelse: Han beskriver lampen ud fra dens
taktile kvaliteter ved hjeelp af hukommelsen. Han har en
taktil hukommelse af en smertefuld begivenhed, og han kan
genkalde sig og lokalisere, hvor det skete, og hvordan han
reagerede.

Taktil-kropslige falelser: Han laver en gestus efter at han
taktilt har bearbejdet den spaendende og skreemmende
oplevelse af at braende sine fingre. Han opfatter og genkender
en gestus som stammer fra kropslige fglelsesmaessige «spor».
Disse «spor» bliver omtalt som kropslige, fglelsesmaessige og
kognitive indtryk, der opstar som en konsekvens af den
taktile laeringssituation (Rgdbroe & Janssen, 2007).

Selv om vi i dette videoklip kan observere de forskellige
aspekter af Emils taktile informationsbearbejdning, sa er det
vigtigt at laegge veegt pa Emils samspil med den kompetente
kommunikationspartner i denne proces. Den kompetente
partner er i stand til at genkende, bekreefte, reagere pa
passende vis og fortolke de taktil-kropslige udtryk af en
fglelsesladet situation, og sammen med Emil forhandle sig
frem til en faelles betydning. Denne delte kommunikation
med den kompetente kommunikationspartner er et vigtigt og
uadskilleligt aspekt af Emils taktile informationsbearbejdning.

I dag er Emil cirka 15 8r gammel, og han har CI. Han
bruger sin hgrerest til kommunikation. Ifglge Bettina Kastrup
Pedersen, konsulenten som er involveret i vejledningen af
Emil og hans netveaerk i Danmark, s& kommunikerer Emil
stadigvaek meget ved hjalp af det taktile medium. Hun
forklarer, at dette kan skyldes Emils foraeldres tidlige store
indsats for at kommunikere med ham i den taktile modalitet.

Dette eksempel kan tyde pa, at der hos bgrn med dgvblind-
hed kan modificeres pd taktile perceptuelle evner og under-
liggende kognitive mekanismer i hjernen, som et resultat af
gget taktil erfaring og delt kommunikation ved hjalp af det



taktile medium. Neuroplasticitet er drevet af det, som det
dgvblinde barn lzerer og erfarer.

Afslutningsvis, selv om et barn med dgvblindhed kan bruge
syns- og/eller hgrerest til kommunikation, sa bgr aktiv
bergring og kropsbeveegelser blive betragtet som veerende
vigtige eller som hovedmodaliteten i ethvert paediatrisk
rehabiliteringsprogram, der fokuserer pa behovene hos bgrn
med dgvblindhed.
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Kamilla for-
sgger sig med
taktil tale.

Kamilla Gonzalez fra Venezuela var med sine seks

ar ganske sikkert den yngste deltager pad verdens-
konferencen i Sao Paulo. Hun er fgdt dgvblind, men
dette holdt hende ikke fra at rejse sammen med
sin mor Johanna den lange vej. Med et godt tag
rundt om sin mors knaehaser og med mors arme
om skuldrene, bevaegede Kamilla sig i ugens lgb

trygt omkring i vrimlen af konferencedeltagere.
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Den sidste dag pa selve konferencen havde jeg den glaede at
interviewe Johanna Monasterios. Hun havde lige afsluttet en
workshop sammen med Kamilla og Jan van Dijk (ph.d. i
specialpadagogik og klinisk psykologi, Holland). Sammen
havde de lavet en observationssituation for at vise forsam-
lingen, hvordan van Dijk arbejder. Efter en sadan happening
var Johanna ganske traet, men konstaterede, at for hende
var det meget vigtigt at udnytte enhver anledning til at blive
inspireret og lzere om sin datters dgvblindhed og hendes
udviklingspotentiale.

- At erfare alle de forskellige mader at kommunikere pa,
som jeg har set dgvblinde ggre her pa verdenskonferencen,
giver mig hab for Kamilla og familiens fremtid. Mit sind er
dbent for alle muligheder, og jeg er sikker pa, at vi vil finde
og udvikle gode mader at kommunikere med Kamilla. Tegn,
talesyntese, CI, taktile gester, Braille, tekniske hjselpemidler
- der er mange muligheder, hvad angdr kommunikationens
magi, fortaeller Johanna, mens hun smiler og nikker optimis-
tisk.

Johanna Monasterios deltog under konferencen i en work-
shop om taktil kommunikation, hvor Barbara Miles (USA),
Bernadette van den Tillaart (USA) og Paul Hart (UK) holdt
oplaeg. I Igbet af forelaesningerne viste Johanna stort engage-
ment og stillede forelaeser Barbara Miles fra Perkins School
for the Blind spgrgsmal. «Kan du vise mig, hvordan jeg skal
kommunikere med Kamilla? Vis mig pa hvilke mader, jeg
snakker med min datters hander». I samarbejde med Johan-
na demonstrerede Barbara Miles for deltagerne, hvordan
haenderne skulle positionere sig i forhold til hinanden, og
hvordan man skifter mellem snakke- og lyttehaender. Barbara
Miles var meget klar i sin tale:

- Laeg kun dine haender ovenpa din datters haender og fglg
hendes bevaegelser. Grib ikke om hendes hander eller hold
fast. Som blind kan dette opleves tilnaermelsesvis som om,
man griber ind i deres gjne.

- Hjemme er jeg aldrig blevet fortalt, at man kan kommu-
nikere taktilt, som du viser mig. Jeg vil laere mere. Men hvilke
ord eller tegn skal jeg bruge, nar min datter hverken hgrer
eller ser, og hvad skal vi snakke om, spurgte Johanna igen.

Barbara Miles svarede entusiastisk:

- Dette er centrale spgrgsmal for mange af deltagerne her
pa konferencen, og vi har behov for sammen at forsgge at
finde svar pa dine spgrgsmal.



Et mor-barn
eksempel

p8 ledsage-
teknik:
Kamilla
foretraekker
at g§ med et
bagvendt tag
i sin mors
ben.

P& verdenskonferencen deltager ogsd Kamillas tante Clara,
og logopeed (tale/hgrelaerer) Maria Yolanda Ortega. Maria kan
fortzelle, at Kamilla blev CI-opereret pa begge grer i tidlig
alder. Relativt kort derefter begyndte hun at respondere pa
lyde i omgivelserne. Hun imiterer og leger med rytmiske




kropsbeveaegelser og gester. Johanna forklarer, at hun, Clara
og Maria danner et team bdde pd konferencen og hjemme
i Venezuela.

- Alle som har en relation til min datter, familiemedlemmer,
venner og de professionelle, der underviser hende, ma laere
at diskutere sammen. Vores hovedmal er, at Kamilla béde
hjemme og i skolen skal have de bedste udviklingsvilkar og
en god, tryg opvaekst.

Johannas stolthed som mor traeder tydeligt frem, nar hun
fortaeller om hvordan Kamilla er dben for naesten alle men-
nesker, og at hun simpelthen kan fgle, hvordan kaerlighed og
positiv opmaerksomhed stremmer mod hende. Ase Endresen,
dgvblindekonsulent fra Norge, mgder Kamilla i konferencens
gange. Hun har observeret Kamilla pa afstand og har lyst til
at hilse pa. Uden at ngle tager Kamilla venligt imod hendes
haender og vil gerne lave en klappeleg sammen med Ase.
Forskellig tilgang til sprog er ikke nogen hindring, nar man
kommer i kontakt pa denne made.

- Hvis Kamilla p& en eller anden made fgler sig utilpas
i mgdet med andre mennesker, traekker hun hurtigt sine
haender tilbage, understreger Johanna.

Om morgenen tager Kamilla til skolen for dgve. Der modtager
hun blandt andet dagligt undervisning fra en logopaed, som
har lavet et sprog- og taletraeningsprogram. Kamilla laerer at
vaenne sig til forskellige dagligdags lyde, og dette foregar
gennem leg og ikke kedelig treening.

- Kamilla er jo bare en lille pige, smiler Johanna, og holder
derfor meget af at lege. Vi er ogsa heldige at bo i naerheden
af en dejlig strand, hvor hun kan udfolde sig

Kamilla elsker ogsd at lege med sand, og hun kan ogsa
godt lide at maerke efter pa kontraster, forskellige taktile
overflader og rgre ved genstande. F.eks. mellem varmt og
koldt, vadt og tert, blgdt og hardt.

Kamilla traener hver dag med en fysioterapeut, som hun
0gsa gar i svemmepglen sammen med. Hun skal lzere at fgle
sig tryg i vand, og snart begynder hun med ridetimer. Det er
godt at opleve naerheden til et dyr, men ogsa isaer godt for
kropsbalancen.

- Vi bruger mange kraefter pd at finde en god rytme
mellem skolearbejde, leg, hvile og sgvn. Ingen af os, som er
sammen med Kamilla til daglig, kan klare sig uden hvile og en



god nats sgvn, siger Johanna med et glimt i gjet. Men jeg
synes, vi ggr det godt.

VAR RUMMELIG
Adspurgt om, hvad Johanna mener, er mest essentielt for
professionelle, som arbejder med mennesker med dgvblind-
hed, svarer hun:

- Veer talmodig, vis respekt, giv tid og vaer rummelig.
Dgvblinde personer er som alle andre mennesker og skal ikke
behandles anderledes.

- Veer talmodig,
vis respekt, giv tid og
veer rummelig. Dgvblinde
personer er som alle andre

mennesker og skal ikke
behandles anderledes.
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