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Man blir sarbar
nér man far avslag pa sadant
som kunde gdra en starkare.
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FORORD

De senaste aren har det publicerats en hel del material om férvarvad dév-
blindhet, fran verksamhetsnéra projekt och forskningsrapporter, till beréat-
telser om egna erfarenheter av att leva med doévblindhet. Allt fler personer
med dovblindhet férelaser pfi konferenser, bade nordiska och internationella.
Detta ger oss nya dimensioner och en djupare forstdelse fér dévblindhet och
hur livet och vardagen kan se ut. Tack vare att personer med dovblindhet
generdst delar med sig av sina erfarenheter far det professionella faltet en
storre forstdelse och en 6kad kunskap.

Med utg@ngspunkt i en modell om livsomstélining vill vi bidra till att
systematisera erfarenheterna av att utveckla och leva med férvarvad
dovblindhet. Individuella resor i livet, men dar skeenden och handelser
upplevs forhdllandevis lika av de vi intervjuat. Var ambition &r ocksd att
dessa kunskaper ska komma till anvéandning och nytta i det professionella
arbetet. Med rapporten vander vi oss till professionella som i sitt arbete
kommer i kontakt med personer med férvarvad dévblindhet. Vi vander
oss ocksa till personer med dévblindhet och deras anhériga.

Vi som har genomfort detta projekt vill séga ett sarskilt TACK till er som
deltagit i vara fokusgrupper och som generést delat med er av era erfaren-
heter och kunskaper om att leva med forvarvad dévblindhet. Varmt TACK
ocksa till projektets referensgrupp, for gott samarbete genom hela arbets-
processen. Slutligen TACK till Nordens Valfardscenter, Nationellt kunskaps-
center for db’vblindfrf%gor, Center for Dgve, Signo dgvblindesenter, Stiftelsen
Signo och Stiftelsen Mo Gard for ekonomiskt stod.

Oktober 2011
Ann-Christine Gullacksen, S Lena Géransson, S
Gunilla Henningsen Rénnblom, N Anny Koppen, N

Anette Rud Jorgensen, DK
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Framtiden vill jag inte ténka pa.
Jag behdver fa dagen i dag
att fungera.

MNu lever jag igen,
aven om det ar tungt ibland.

Man blir sarbar
nér man far avslag pa sadant
som kunde gdra en starkare.




INLEDNING

Syftet med denna studie ar att fa 6kad kunskap om hur livsomstalining

kan se ut vid férvarvad dévblindhet. Med utgdngspunkt frdn denna kunskap
hoppas vi kunna bidra till att en battre matchning sker mellan individens
behov och omgivningens stéd — ratt stéd vid ratt tidpunkt.

BAKGRUND

Att utveckla dovblindhet innebér stora omstaliningar bade for individen och
for omgivningen, inte bara frén det 6gonblick diagnosen blir stélld. Fér de
allra flesta innebéar det ocksd dterkommande forandringar och anpassningar,
allt eftersom syn- och horselfunktioner férandras. En kombinerad syn- och
horselnedsattning utgor ett allvarligt hot mot aktivitet och mdjligheter till
delaktighet. Det ar inte ovanligt att dévblindheten boérjar utvecklas under
senare delen av tondren eller under den tidiga delen av vuxenlivet. Framtiden
kan kannas osdker, mal och drémmar maste kanske omprévas och mycket
maste laras om for att klara vardagens krav. Att ldra om och finna nya végar
efter de nya livsvillkor som dévblindhet for med sig, innebar ett stort arbete.
Den dokumenterade kunskapen om vad det innebar att leva med foérvarvad
dévblindhet har hittills varit begrénsad. P& senare ar har dock personer som
sjalva lever med dovblindhet i allt hégre grad borjat beskriva sin livssituation
i olika sammanhang. Professionella och forskare har ocksd genomfért kvali-
tativa studier som lyft fram de personligt upplevda erfarenheterna av dov-
blindhet. Inslaget av sjalvbiografiska berattelser &r viktiga, bade for att ge
ett inifr@nperspektiv pa de sociala och psykologiska fragorna, men ocksa for
att formedla erfarenheter av samhallsstédet. Det finns dock fortfarande ett
behov av att beskriva dessa erfarenheter och upplevelser i mer generella
termer. Med denna undersdkning vill vi bidra till en sddan generell kunskap
om sociala och psykologiska aspekter av att utveckla och leva med férvarvad
dévblindhet. Kunskaper som kan anvandas bade i det professionella arbetet
och i den egna forstaelsen av denna livsférandring.

PROJEKTGRUPPEN
Vi som har genomfért detta projekt har i manga ar arbetat med personer
med férvarvad dovblindhet. Ofta har vi sett att individens egen upplevelse



och férstaelse av funktionsnedséttningen och omgivningens mal och ambi-
tioner om vad som bér géras, inte alltid &r i fas med varandra. Manga génger
har vi féreslagit en insats som avvisats av den enskilde och vi har kanske
forklarat situationen med att «han har nog inte accepterat sin dévblindhet».
Omvant har vi ocks@ manga gdnger stéttat individer i att fa de tjénster och
det stdd som de beskriver att de behdver, for att kunna vara aktiva och
delaktiga i eget liv. Det ar en utmaning att kunna erbjuda ratt insatser vid
ratt tidpunkt. Att identifiera var en person befinner sig i sin omstallnings-
process, ger vardefull kunskap om nar och vilket stdéd individen &r beredd

att ta emot.

I det utvecklingsarbete som ledde till etableringen av Region Skanes dév-
blindteam (Gdéransson, 2007) inleddes ett samarbete med Ann-Christine
Gullacksen, docent i socialt arbete, Malm& hdgskola. Gullacksen har tidigare
provat och beskrivit en modell fér livsomstallning i férhallande till personer
med kronisk smarta (1998) och till personer med hérselnedsattning (2002).
Man fann i Skaneprojektet att modellen var relevant och anvandbar &ven

i arbetet med personer med forvarvad dovblindhet.

Skandinavisk nettverk kring ervervet dgvblindhet - SNED - ledde ett semi-
narium om stress och coping vid férvarvad dévblindhet &r 2008 i Danmark
pd Nordisk Uddannelsescenter for Dgvblindepersonale, NUD (idag Nordens
Valfardscenter, NVC), dar Gullacksen var en av foreldsarna. Darefter be-
slutade SNED att ga vidare och undersoka vad som eventuellt kan vara
specifikt vid livsomstallning i samband med férvarvad dévblindhet. Denna
undersokning &r alltsd en naturlig féljd av utvecklingsprojektet i Region Skane
och seminariet p& NUD 2008. Vi som har genomfért undersékningen &r:

Ann-Christine Gullacksen, Sverige

Ar docent i socialt arbete och arbetar som lektor vid Malmd hégskola, med
ett forflutet som kurator inom hérselvdrden i Skane. I sitt avhandlingsarbete
studerade hon livsomstallning da livet foréndras pa grund av kronisk sjukdom
eller funktionsnedséttning. Den fortsatta forskningen har hon agnat at att
studera livsomstallning nar hérseln sviktar, med sarskilt fokus pa rehabilite-
ring ur ett brukarperspektiv.

Lena Goransson, Sverige
Arbetar som verksamhetsansvarig for Nationellt kunskapscenter for dovblind-
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fragor. Har skrivit boken Dévblindhet i ett livsperspektiv — Strategier och
metoder fér stéd och rapporten Frén projekt till delaktighet — Utvérdering
av 44 projekt relaterade till funktionsnedséattningen dévblindhet. Har under
manga ar bland annat varit ansvarig fér utvecklingen och uppbyggnaden av
saval Dévteamet som Dévblindteamet i Region Skane.

Gunilla Henningsen Rénnblom, Norge

Arbetar som dévblindkonsulent med ra8d och végledning till personer med
forvarvad doévblindhet, deras anhdériga och professionella som de har kontakt
med. Ar medlem i Nasjonalt tverrfaglig team for diagnostisering og identifi-
sering av dgvblindhet, och ar anstalld vid Signo dgvblindesenter i Andebu.
Har tidigare arbetat med arbetslivsinriktad rehabilitering fér personer med
dovblindhet.

Anny Koppen, Norge

Arbetar som dévblindkonsulent med rad och végledning till personer med
forvarvad doévblindhet, deras anhdériga och professionella som de har kontakt
med. Ar anstélld vid Regionsenter for dgvblinde, Statped Vest i Bergen och
har tidigare arbetat som ledare for Nordiskt Uddannelsescenter for Dgv-
blindepersonale (NUD).

Anette Rud Jorgensen, Danmark

Arbetar som dévblindkonsulent pa Center for Dgve, Odense, med raddgivning
till vuxna med forvarvad doévblindhet, deras anhdriga och professionella

som kommer i kontakt med m5lgruppen. Ar engagerad i fdrmedlings- och
projektarbete och har bland annat varit ansvarig for ett tredrigt projekt om
personer med forvarvad dovblindhet och arbete, som resulterade i rapporten
Meningsfuld beskaeftigelse for dovblindblevne. Ar dessutom medlem i Det
tvaerfaglige udrednings- og rehabiliteringsteam for dgvblinde.

BEGREPPET DOVBLINDHET

Nar vi i den har rapporten anvander begreppet dévblindhet, ar det ett sam-
lingsbegrepp for férvarvad kombinerad syn- och hdérselnedsattning, enligt
Nordisk definition av dévblindhet. Begreppet dévblindhet har diskuterats ur
manga olika aspekter i det har projektet, bade med referensgruppen och i
fokusgrupperna. Ordet dévblindhet har ofta en stark negativ laddning fér den
enskilde och i férhallande till omgivningen uppstar ofta problem d& man ska
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forklara innebdrden. Hur man anvander begreppet och i vilka sammanhang
blir darfor viktigt. Vi dterkommer med en utférligare beskrivning av informan-
ternas tankar och upplevelser kring dévblindbegreppet i kapitlet Centrala
teman vid livsomstéllning.

DISPOSITION AV RAPPORTEN

Inledningsvis presenterar vi hur projektet kom till, vad vi ville veta mer

om och vad vi ville uppna. Efter det foljer en definition av dévblindhet till-
sammans med en narmare beskrivning av forvarvad dovblindhet. I kapitlet
Kunskapsoversikt gor vi en genomgang av nadgra studier, féreldsningar och
rapporter som har inspirerat oss och fungerat som en bakgrund och férsta-
elseram for vart arbete. Detta kapitel innehaller ocksd en bakgrund till och
presentation av Gullacksens modell fér livsomstélining, vilken har utgjort
tolkningsramen i var undersékning. Under rubriken Presentation av projektet
beskriver vi bland annat hur vi har arbetat och vilka som medverkat i projek-
tet. Darefter presenterar vi resultatet fran var undersokning i tva steg. Forst
beskriver vi livsomstallningsforloppet vid forvarvad dévblindhet som det visat
sig i var undersékning. Med utgangspunkt fran vart material lyfter vi darefter
fram ndgra centrala teman i livsomstaliningen. Vi avslutar med ndgra av-
slutande reflektioner kring projektets resultat och anvandbarhet.

Citaten som anvands i rapporten ar 6versatta mellan norska, danska och
svenska och ar till viss del omformulerade. De som citeras kan darfor inte
harledas till ndgot av landerna. Vi har ocksd &ndrat personliga uppgifter i den
man de férekommit i citaten. De deltagare som funnits med i fokusgrupperna
upptrader sdledes helt anonymt i texten.
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DEFINITION OCH BESKRIVNING
AV DOVBLINDHET

NORDISK DEFINITION AV DOVBLINDHET

Sedan 1980 har det funnits en gemensam nordisk definition av dévblindhet.
Denna definition har senare blivit reviderad och &r 2007 kom en ny utgdva.
Den nordiska definitionen lyder, (Oversattning frdn den engelska original-
versionen till svenska av forfattarna), enligt féljande:

Dévblindhet &r en specifik funktionsnedséttning.

Doévblindhet &r en kombinerad syn- och hérselnedséttning. Det be-
grénsar en persons aktiviteter och inskrénker full delaktighet i s8dan
grad, att samhéllet behbver underlédtta med specifika serviceinsatser,
miljémé&ssiga féréndringar och/eller tekniska I6sningar.

Kommentarer avsedda att fortydliga definitionen av dévblindhet:

1. Syn och hdrsel ar centrala sinnen for att kunna ta emot information.

En nedséttning av dessa tva sinnen, som 6verfér information pa avstand,
innebar darfor ett 6kat behov av att anvanda de sinnen som &6verfor informa-
tion pd nara hall (taktilt, kinestetiskt, genom haptisk perception, smak och
lukt), samt minne och slutledningsférmaga.

2. Behovet av specifik miljpanpassning och service beror pa

e Tidpunkten nar dovblindheten har intratt i forhallande till kommunikativ
utveckling och till nar man har tillagnat sig sprak.

e Graden av syn- och hérselnedsattning, om de ar kombinerade med andra
funktionsnedsattningar och om de ar stabila eller progressiva.

3. En person med doévblindhet kan ha ett stérre funktionshinder i en aktivitet
och mindre i en annan. Darfér maste varje aktivitet och delaktighet bedémas
var for sig. Variationen av funktionstillstdndet inom varje enskild aktivitet,
och deltagande i dessa, paverkas &ven av miljéméssiga och individuella
personliga faktorer.
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4. Dovblindhet orsakar varierande behov av medskapande* forandringar,

i alla aktiviteter och i synnerhet for

e alla former av information

e socialt samspel och kommunikation

e rumslig orientering och att réra sig fritt

e vardagssysslor samt narliggande och insatskrdavande aktiviteter,
inklusive att lasa och skriva.

5. Ett tvarvetenskapligt synsatt, inklusive sarskilda kunskaper om doévblind-
het, ar nédvandigt nar det galler service och anpassning av miljon.

Den nordiska definitionen utgadr fran funktionella konsekvenser av dévblind-
het. Hela livssituationen, saval aktiviteter som méjligheter till delaktighet,
paverkas vésentligt av den kombinerade funktionsnedséttningen. Man be-
héver sdledes inte vara helt dév och blind for att definieras som en person
med dovblindhet, de flesta har syn- och/eller hérselrester. En mer detaljerad
beskrivning och foérdjupning av definitionen gérs i Vdgledning om férvarvad
dévblindhet (2010), vilken ar tankt som en kompletterande skrift till definitio-
nen.

Nar man drabbas av kombinerad syn- och hérselnedsattning/dévblindhet, det
vill séga nar bada de s3 kallade fjarrsinnena drabbas, blir det ocksa svarare
att kompensera for nedséattningarna av dessa bada funktioner. Om man har
nedsatt hérsel kan man till en viss grad kompensera for sin hdrselnedsatt-
ning, genom att anvénda synen for att avldsa omgivningen. P& motsvarande
satt forlitar sig en person med synnedsattning, pa sin hérsel i olika situatio-
ner. Denna méjlighet att kompensera gar personer med dévblindhet i olika
grad miste om. Det blir framfér allt de s& kallade nérsinnena lukt, smak

och kansel, som i varierande grad far stédja eller ersatta de sviktande
fjarrsinnena. Framfoér allt kanseln, det taktila sinnet, far en viktig roll fér
personer med dovblindhet. Dovblindhet kan darfor betraktas som en egen
funktionsnedsattning, dar konsekvenserna av den kombinerade syn- och
hérselnedsattningen &r 1dngt mer omfattande &n summan av delarna. Det
skapar behov av genomgripande forandringar i vardagen och i livet i stort.

*Medskapande betyder att personen med dévblindhet och hans/hennes omgivning &r
involverade pé lika villkor. Det &r den sociala omgivningens ansvar att detta sker.

14



OLIKA INGANGAR TILL FORVARVAD DOVBLINDHET

Gruppen personer med férvarvad dovblindhet ar mycket heterogen, speciellt
nar det galler kommunikationsform och tidpunkten fér nar dévblindheten
uppstar. Personer med dévblindhet anvander olika metoder for att kom-
municera med andra manniskor och for att ta emot information. Ibland

kan metoderna vara individuella. Det ar dock mdjligt att dela in personer
med forvarvad dévblindhet i tre grupper beroende pa tidpunkten fér nar
nedsattningen av syn och/eller horsel har intratt:

1. Personer som ar fodda med en horselnedsattning eller dévhet och som
senare ocksa far en allvarlig synnedséattning eller blindhet

2. Personer som ar fédda med en synnedsattning eller blindhet och som
senare ocksa far en allvarlig hérselnedsattning eller dévhet

3. Personer som ar fédda med normal hoérsel och syn och som senare ut-
vecklar bdde syn- och hérselnedséattning

Huvuddelen av personerna i grupp tre ar aldre med aldersrelaterade orsaker
till syn- och horselnedsattningar. Dévblindhet kan vidare uppstd som ett
resultat av sjukdom, olyckor eller syndrom. Bland yngre personer med
forvarvad dovblindhet ar Usher syndrom den vanligaste orsaken till funktions-
nedsattningen. Det &r ett &rftligt tillstdnd som visar sig i en kombination av
en hérselnedsattning, som kan variera fran mattlig hérselnedsattning till total
doévhet och den progredierande 6gonsjukdomen retinitis pigmentosa (RP).
Denna forstor 6gats nathinna och medfér bland annat gradvis inskrankning
av synfaltet och nedsatt morkerseende.

Tidpunkten for nar dévblindheten uppstar i livet, kan ha betydelse for hur den
enskilde hanterar sin syn- och hérselnedséattning och hur man tacklar olika
situationer i vardagen. Om man drabbas i vuxen 3lder, efter identitetsutveck-
lingen, eller redan i tidiga ungdomsar &r en vésentlig faktor. De erfarenheter
och de strategier som personen utvecklar, beror vidare pa vilket av sinnena
som drabbas férst, samt graden av syn- och hdrselnedsattning.

15



KONSEKVENSER AV FORVARVAD DOVBLINDHET

Att leva med dévblindhet far I13ngtgdende konsekvenser fér den enskilde och
dennes narstdende. Det leder till svarigheter att kommunicera med andra,

fa tillgéng till information och att orientera sig sjalvstandigt i omgivningen.
Forlust av syn och horsel leder ocksa till varierande konsekvenser av psyko-
logisk och social karaktdr, som kanslor av sorg och oro, existentiella funde-
ringar och identitetskriser. Tillsammans paverkar detta personens méjligheter
att uppréatthalla aktiviteter och att vara delaktig i samhaéllet och i det egna
livet.

Kommunikation

N&r syn och hérsel férsamras paverkar det oundvikligen social interaktion
och mellanmansklig kommunikation. I samspel med andra personer anvander
vi synen, bland annat for att avlidsa mimik och kroppssprak och égonkontakt
ar viktigt for turtagning i samtal. Med hérseln uppfattar vi bade vad som
sags och hur det sdgs samt omgivningsljud. Tillsammans ger detta innehall,
forstdelse och mening i samtalet. Personer med synnedsé&ttning kompenserar
med sin hérsel och ldgger fokus pa tonfall, roststyrka och taltempo. Personer
med horselnedsattning kompenserar genom att med synen avldsa andra
maéanniskors kroppssprak och ansiktsuttryck. Denna méjlighet till kompen-
sation férsvaras eller uteblir helt ndr man lever med dévblindhet. Darfér ar
det svart for personer med dévblindhet att ta initiativ till och delta i sociala
sammanhang, om inte nédvandiga anpassningar gors.

Hur kommunikationen paverkas av dévblindhet ser olika ut beroende pa

om man har teckensprak eller talat sprak som sitt forsta sprak. De flesta
personer med férvarvad dévblindhet har den egna kulturens talsprék som
sitt forsta sprak och har vuxit upp i en kultur dar de flesta ménniskor &r
hérande. En annan grupp har teckensprak som sitt forsta sprak och har vuxit
upp i doévkulturen. DOvkultur beskrivs inom doévgruppen som ett livsmonster
som &r avhangigt det visuella spraket, uppvaxtvillkor, historia och traditioner.
Det barande i kulturen ar den sociala samvaron och den obehindrade kom-
munikationen, kanslan av tillhérighet och gemensam identitet (Gdéransson

& Malmstrém, 2002).

Information

Informationsflédet som dagligen ndr fram till seende och hérande personer
och som vi tar fér givet, &r svart att fa tillgang till fér personer med dévblind-
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het. Det galler all den information vi far via TV, radio och tidningar och inte
minst den information vi far nar vi lyssnar till andras samtal. Saval auditiv
som visuell information blir svartillgédnglig. Information ger viktig kunskap
och &r en férutséttning for att kunna delta i olika sammanhang, pa lika villkor
som andra. Det ger ocksd underlag for att ta beslut i olika fragor, stora som
sma. Som namnts tidigare begrénsar dévblindheten den sociala samvaron,
vilket ytterligare bidrar till bristande tillgéng till information. Ju farre sociala
sammanhang man deltar i, desto mindre mdojligheter att ta del av aktuella
diskussioner i samhallet.

Orientering och forflyttning

Personer som primart har en synnedsattning/blindhet forlitar sig i hég grad
pa hérseln vid orientering och férflyttning. Nar man far nedsatt hérsel forlorar
man en viktig kompensationsformdga man har haft. De som primart har

en hérselnedsattning/dévhet och som far nedsatt synfunktion, saknar den
kompensationsmdjligheten. Personer med ddvblindhet blir i olika grad
beroende av stéd som till exempel fardtjanst, ledsagare eller personlig
assistent, for att forflytta sig tryggt och sikert. Ma@nga upplever en forlust

av sjalvstandighet och frihet nar det fysiska beroendet av andra ékar.

Progression

Férvarvad dévblindhet fororsakas ofta av ett progredierande tillstand, vilket
innebar att horsel- och/eller synfunktionen férsamras gradvis. Detta skapar
bekymmer och osakerhet med tanke pa framtiden och kraver upprepade
anpassningar, vilket tar tid och kraver energi. Nar man vant sig vid eller
lart sig hantera sin situation, sker en férsamring och man maste hitta nya
strategier igen for att klara av vardagen och livet i stort. Detta skapar
osakerhet och utgdr en psykisk belastning i personens liv, med upplevelser
av stress och energifériust som foljd.

For att kunna mdéta ovan beskrivna konsekvenser av funktionsnedsattningen
doévblindhet, kravs det ett tvarvetenskapligt synsatt och sarskilda kunskaper
nar det géller service och anpassning av miljén. Detta sl8s fast i den nordiska
definitionen av dovblindhet och tydliggérs pa olika sétt i nasta kapitel.
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KUNSKAPSOVERSIKT

ATT LEVA MED FORVARVAD DOVBLINDHET

Personer med egen erfarenhet av dévblindhet har pa senare ar framtrétt

allt oftare och belyst sociala och psykosociala konsekvenser av att leva med
doévblindhet. Hur klarar man av att leva ett aktivt liv, trots allvarlig syn- och
horselnedsattning? Dessa sjalvupplevda erfarenheter ar viktig kunskap och
en forutsattning for att professionella aktérer ska kunna erbjuda ratt stod.
Forskningsresultat frén olika kunskapsomrdden behdvs for att ge en helhets-
forstaelse av hur personens livssituation paverkas. Det finns redan en om-
fattande och avancerad biomedicinsk forskning kring orsaker och prognos
vid dévblindhet. Forskning kring sociala och psykosociala fragor har
daremot inte kommit lika 1dngt. Denna forskning anvénder ofta en kvalitativ
forskningsmetod, vilket goér personer med egna erfarenheter till viktiga
kunskapskallor. Resultat fran bada forskningsomradena férenas i ett bio-
psykosocialt perspektiv, vilket &r en férutsattning for att forstd den komplexa
situation som kan uppsta vid forvarvad syn- och hérselnedséattning. I denna
kunskapséversikt belyser vi saval forsknings- och utvecklingsprojekt som
personliga erfarenheter kring de psykosociala fr&gorna.

Hur halsan pdverkas av att leva med dévblindhet kan belysas ur flera in-
fallsvinklar. Halsa betraktas idag utifran ett biopsykosocialt perspektiv och

ar pa sd satt ett mangdimensionellt begrepp, som omfattar kroppsliga och
psykiska tillstand och sociala férhallanden. Detta slds fast i WHO:s klassifika-
tion av funktionstillstdnd, funktionshinder och halsa - ICF (Socialstyrelsen,
2003). I denna modell fér hur olika faktorer paverkar hélsotillstandet betonas
delaktighet som en avgoérande faktor for att ha ett gott liv. Delaktighet
definieras som en persons engagemang i en situation.

En kombinerad nedsattning av syn- och hérselfunktion far omfattande
konsekvenser for individens sociala livssituation. Riskerna ar isolering,
ensamhet och utanférskap, vilket i sin tur riskerar den psykiska halsan.
Dévblindhet utgér saledes ett allvarligt hot mot individens delaktighet.
(Goéransson, 2007; Mdller, 2008; m.fl.).

Hinder for delaktighet fér personer med dévblindhet finns bade i den om-
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givande fysiska miljén och i den sociala samvaron med andra méanniskor,
konstaterar Kerstin Méller i sin avhandling, Impact on participation and
service for persons with deafblindness (2008). Mdllers forskningsresultat
visar att samhallets service ibland kan vara ett hinder for delaktighet, trots
att tanken ar den motsatta. Specifik service kan saknas helt och ibland finns
den, men fungerar inte tillfredsstallande. Det kan till exempel handla om
brister i helhetstdnkande och samarbete mellan olika aktérer och brist pa
kunskaper om hur en kombinerad syn- och hérselnedsattning paverkar
aktivitet och delaktighet. Fér att férbattra servicen &r det viktigt att forsta
hur dévblindhet pdverkar méjligheterna till delaktighet pa olika sétt.

I ett forskningsprogram kring dévblindhet vid Orebro universitet i Sverige,
studerar Moa Wahlqgvist (2011) fysisk och psykisk halsa hos personer med
Usher syndrom typ II och typ III. Syftet ar bland annat att identifiera halso-
framjande faktorer, vilket ar av stort varde fér utformande av rehabilitering.
En annan studie i samma forskningsprogram visar att personer med Usher
syndrom typ II har en hdgre férekomst av hdlsoproblem &n befolkningen

i stort. Detta galler astma, allergi, huvudvark, hudproblem och tinnitus i
dldersgruppen 30-44 ar. Det framkommer ocksa att sjalvmordstankar och
sjalvmordsforsok ar mer vanligt férekommande i undersékningsgruppen
(Eriksson, 2008). Dessa resultat visar att personer med Usher syndrom typ
II, riskerar att ha en generellt samre halsostatus an andra medborgare och
riskfaktorer bor darfér studeras narmare.

Kunskap om dovblindhetens inverkan pa livet genom ett sjélvupplevt per-
spektiv, har vi pa olika satt kunnat tilligna oss pa senare tid. Ett sddant
bidrag &r den omfattande nordiska studien, Erfarenheter frén ménniskor med
dévblindhet (Ravn Olesen & Jansbgl, 2005). Har féljdes totalt 20 personer
(tio kvinnor och tio méan) med en progredierande funktionsnedsattning under
en period pa fem ar. Fokus var de férindrade férutsattningar i livet som
dévblindheten ger fér personen, bade i ett individ- och samhéllsperspektiv.
Beréattelserna visar att tillgdngen till rdd, stéd, uppfdljning och koordinering

i hdg grad ar avgérande for den enskildes handlingsmdjligheter. Man konsta-
terar vidare att det handlar sdvél om praktiskt stod for att kunna hantera
vardagens olika situationer, som emotionellt stéd for att skapa kansla av
sammanhang och meningsfullhet i livet.

I en stdrre svensk interventionsstudie, genomférd i Region Skane (Sverige),
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har Lena Goéransson och hennes projektmedarbetare (2007) intervjuat
personer med dévblindhet i olika ldrar. Det 6vergripande méalet med
projektet var att fanga personliga beskrivningar av att leva med dévblindhet,
som underlag for att kunna bygga upp olika former for stéd och habilitering/
rehabilitering. I projektet blev det tydligt att dovblindhet aldrig kan betraktas
som ett statiskt tillstdnd, utan maste ses som en process i stdndig interaktion
med omgivningen, dar saval individen som omgivningen hela tiden befinner
sig i utveckling. Livsomstéllning (Gullacksen, 1998, 2002), omgivnings-
faktorer (Socialstyrelsen, 2003; Méller, 2005) och tid (Jeppsson Grassman,
2001, 2003) blev barande begrepp i den studien och kom att utgdra
tolkningsramen fér att beskriva dovblindhet och balansen mellan individ

och omgivning Over tid.

En nyligen avslutad studie, Plus & Minus (Edberg, Joge Johansson & Nylander,
2010) visar att en kombination av yttre omgivningsfaktorer och inre person-
liga faktorer pdverkar hur man upplever och anpassar sitt liv efter de nya
forutsattningar som doévblindheten skapar. Yttre faktorer dominerar, bade nar
det galler framgang och hinder. Att méta andra med dévblindhet, att méta
professionella med kunskap om dévblindhet och att ndrstdende far kunskap
om konsekvenserna av dévblindhet, &r exempel pa framgangsfaktorer.
Hindrande faktorer kan vara bristande helhetssyn i mdtet med professionella,
allman brist pd information, dalig anpassning av det offentliga rummet eller
att inte fa tolk, ledsagare eller fardtjanst ndr man behéver det. Aven
Goransson (2007) konstaterar i ovan namnda studie att omgivningsfaktorer
bestammer handlingsutrymmet fér manniskors maojligheter att vara aktiva
och delaktiga, trots dovblindhet. Ibland kan omgivningen hindra och ibland
underlatta.

Den viktigaste kunskapskallan for att forsta upplevelser i samband med att
man utvecklar dévblindhet och hur man klarar av att leva med dévblindhet,
ar de som upplever det sjélva. Under senare ar har allt fler personer som
lever med forvarvad dovblindhet delat med sig av sina erfarenheter och
reflektioner i olika sammanhang. Ett sddant betydelsefullt bidrag kommer
fr&n Femke Krijger fran Holland. Hon férmedlar en djup insikt i den 18nga
vdgen mot att erkanna att dévblindheten dagligen orsakar svarigheter,
uppvaknandets obarmhartiga verklighet, sorg éver forluster och darefter
att bygga upp sig sjalv och sin nya varld i en «everlasting training process».
Den I3nga resa hon varit igenom handlar om att &ndra fokus i livet, men
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halla kvar sin inre kdrna och lara sig balansera dévblindhetens krav och
konsekvenser med det liv man vill leva. Att forlora funktioner ar inte det-
samma som att forlora kompetens. Femke Krijger menar att detta ar en
viktig insikt for att kunna ateruppratta sin identitet och sjalvbild (Krijger,
2009, 2010a, 2010b).

Maartje de Kok frén Holland, ocksd hon med egen erfarenhet av dévblindhet,
har beskrivit férvarvad dévblindhet som ndgot mer &n summan av de tva
funktionsnedséttningarna av syn och hérsel. Fran intervjuer med andra som
lever med dévblindhet sl@r hon fast att férvarvad dévblindhet inte kan forstas
genom att summera erfarenheter fran att ha en hérselskada/dévhet och en
synskada/blindhet. Dévblindhet ar né’]got annat och mer an summan av
delarna (de Kok, 2008). I sin plenumférelasning The experiences of being
deafblind 1+1+2, vid ADBN-konferensen i Bergen (Norge), belyste hon
dovblindhetens inverkan pa livet i stort. Att kunna hantera dévblindhet
forutsatter att man lar sig integrera dovblindheten i sin person, sammanfattar
hon.

Nar dovblindhet utvecklas utsatts personens identitet och sjalvbild for hot
och utmaningar. Ilene Miner, verksam som Clinical social worker i New York,
har i en intervjuundersdkning (2008) beskrivit just identitetsupplevelsen for
personer med Usher syndrom. Reaktionerna pad att fa en diagnos beskriver
hon som starten pa en 18ng process som leder till att utveckla en ny eller
rekonstruera den gamla identiteten. Viktiga forutsattningar fér denna process
ar, enligt Miner, kontakt med andra personer med doévblindhet, tillhérighet
och engagemang i foreningar for personer med dovblindhet samt kontakt
med professionella som har specifika kunskaper om doévblindhet. Rattigheter
och tillgéng till service och tjdnster gor en stor skillnad for identitet och
sjalvbild.

I en doktorsavhandling frén Australien, Becoming deafblind: Negotiating a
place in a hostile world (2006), lyfter Julie Schneider problematiken kring

att personer med dovblindhet upplever maktléshet i samhallet och behovet
av professionellt stéd for att kunna skapa en fungerande livssituation. Hon
kommer fram till att bdde personliga faktorer och omgivningsfaktorer har stor
betydelse for hur man lyckas med detta. Schneider finner fyra samverkande
strategier, som personer med férvarvad dévblindhet aktivt anvander. Det
handlar om att géra saker pa ett annat sétt &n tidigare till exempel vid
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kommunikation och forflyttning, att valja vilka sidor av sig sjalv man vill visa
beroende pd sammanhanget, att hantera andras attityder och att ta emot
stdd. Av professionella kravs det att de bidrar med information och stdéd och
att de ar medvetna om komplexiteten i de behov som personer med dov-
blindhet har (Schneider, 2006).

Personer med doévblindhet berattar om upplevelser av att géra val och handla
pd osdkra grunder. Detta blir en konsekvens av att man endast uppfattar
fragment, bade nar det géller omvarldsinformation och i kommunikations-
situationer. I artikeln Det handler om & f8 bitene p& plass (2009) beskriver
Gunilla H. Rénnblom utifran ett gestaltterapeutiskt perspektiv, hur man
genom olika anpassningar kan bidra till att personer med dévblindhet upp-
ratthaller sin handlingsférmaga. Det handlar bland annat om att anpassa
information och kommunikation, ge tid till reflektion och bearbetning av de
erfarenheter man gor och betydelsen av personligt stéd i det sammanhanget.

Genom ovan presenterade kunskapskallor lyfts olika aspekter av livet med
dévblindhet fram. Med utgangspunkt fran den kunskap som redan finns om
sociala och psykosociala aspekter av att utveckla och leva med dévblindhet,
har vi i det har projektet velat férdjupa kunskapen om den livsomstallning
detta innebar.

LIVSOMSTALLNING

Vi fortsatter nu med en presentation av kunskap kring livsomstéallning vid
I&ngvarig sjukdom och bestdende funktionsnedsattning allmént, en presenta-
tion av modellen vi anvant samt hur den har anvants i tidigare projekt kring
dévblindhet. Genom vart projekt hoppas vi kunna bidra med en pusselbit i
arbetet med att systematisera kunskaperna kring férvdarvad dovblindhet och
gbra dem anvandbara i det professionella arbetet.

«Vem &r det som snubblar och trevar? Ar det jag eller synskadan? Man
kan vél séga att vi férséker samexistera men att jag vdrjer mig mot att
bli ett med den. Det p8g&r en dragkamp dér vinnaren &r given men dér
jag &nd§ végrar att KANNA mig besegrad.» (Ur boken Blindstyre av
Tdppas Fogelberg, s. 156)
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Livsomstiéllning - ett inre arbete over tid

Livsomstallning vid forvarvad dévblindhet ar huvudfokus i denna undersdk-
ning. Som teoretisk utgdngspunkt har vi valt den livsomstéliningsmodell som
beskrivits av Gullacksen (1998) och som anvants av Géransson och hennes
projektmedarbetare i studien Dévblindhet i ett livsperspektiv (2007). Denna
teori kring livsomstallning anknyter till internationell forskning om sociala och
psykosociala konsekvenser for individen som drabbas av livsldng sjukdom
och funktionsnedsattning.

N&gra av de forskare, framfér allt i USA, Canada och Storbritannien, som fér
cirka trettio ar sedan inledde sin forskning, kan i dag betraktas som klassiker
inom detta forskningsfalt. Deras kunskapssdkande har varit av kvalitativ art
med fokus pa individens sjalvupplevda beréattelser, beskrivningar och reflek-
tioner kring funktionsnedsattningens betydelse for livet.

De socialpsykologiska forskningsfrdgorna har bland annat berért foréndring
av sjalvbild och identitet, beroende, stéd och egenkontroll, stigmatisering och
utanférskap, stresshantering och livskvalitet. Ba&de inre och yttre faktorer och
relationen mellan dessa, har sdledes belysts. Nagra viktiga férgrundspersoner
som kan namnas ar Katy Charmaz som har forskat kring hur sjalvbild och
identitetsuppfattning utsétts fér pafrestning och Anselm Strauss med kolle-
gan Juliette Corbin, som har beskrivit «life transition» som en process over
1&ng tid samt det arbete denna forandring innebar. Ytterligare en viktig
forskare ar Michael Bury som lyft fram det biografiska perspektivet och
betraktar sjukdomshéndelsen som ett biografiskt brott i den sd viktiga
upplevelsen av livskontinuitet. Genom denna forskning har en begrepps-
apparat vuxit fram med stark forankring i det sjalvupplevda perspektivet.
Exempel pd sddana begrepp &r «coming to terms with», «coming-out
process», «coming back», «illness trajectory», «biographical disruption»

och «illness work» (fér en utforligare beskrivning av och referenser till denna
forskningstradition se Gullacksen, 1998). Denna forskning tar mer fasta pa
personens personliga och sociala forandringsprocess an den medicinska
diagnosen och kroppsliga férandringar. P& senare ar har detta perspektiv
kommit att utgéra grunden i det synsatt som praglar ICF, vars avsikt ar att
uppmarksamma hur sjukdom och funktionsnedséattning paverkar individens
aktivitet och delaktighet (Socialstyrelsen, 2003).

I en del lander har kunskapsomradet tidigare dominerats av psykologiska
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forklaringsmodeller, vilket lett till att omfattande livsférandringar vid sjukdom
i huvudsak tolkats och forstatts utifr@n teorier om inre psykologiska faktorer.
I till exempel Sverige har man inom professionellt arbete Idnge anvant en
kristeoretisk modell med férankring i psykodynamisk teori. Senare forskning
har valt ett socialpsykologiskt perspektiv, som placerar métet mellan manni-
skor i fokus for emotionella upplevelser och livsforandring. Teorier kring
livsomstallning vid I&ngvarig sjukdom och bestadende funktionsnedsattningar
har darfor antagit ett brett perspektiv, som omfattar olika livssituationer som
paverkas av det féréandrade tillstdndet. Kritiska omraden for personen som
drabbats kan till exempel vara upplevelse av sin egen sjalvbild och identitet,
relationer till narstdende, kompetens i arbetsliv, framtidsplanering och sociala
aktiviteter. Foljderna av att vitala trygghetsvarden i livet satts under press
kan skapa dvervaldigande stress, nedstamdhet och krisreaktioner hos indivi-
den.

I berattelser fran personer som upplevt en omfattande livsomstallning i
samband med sjukdom eller funktionsnedsattning, framkommer att mycket
av det arbete som omstéllningen innebar sker dolt for omvarlden. Darfor
behovs kunskap om omstéllningsférioppet for att kunna erbjuda ratt stéd vid
ratt tidpunkt. Sarskilt viktigt att belysa &r den forsta tiden da funktionsned-
sattningen bdrjar ge betydande konsekvenser i livssituationen. Tidiga insatser
kan vara avgoérande for det fortsatta omstallningsforloppet. Behovet av stéd
kan forekomma innan diagnosen stéllts, samtidigt som den ges - eller 18ngt
senare. Det ar inte sjalvklart att personen sjalv signalerar sitt behov av stéd
av olika skal. For att forstd vidden av en sddan oavslutad handelse i person-
ens liv som vi har betraktar, maste den sattas in i ett livsperspektiv. Ett
biografiskt perspektiv ger oss méjlighet att férstd hur livskontinuiteten stors
och maste repareras. Detta &r en viktig kunskap for professionella aktérer
som moter personer i en rehabilitering (Gullacksen, 2002).

Livsomstélining vid 1dngvarig sjukdom och funktionsnedsé&ttning &r en ut-
dragen process, som |6per parallellt med livsloppet i dvrigt. Den ska resultera
i att de nya villkor som tillstandet ger integreras i livet pa ett funktionellt satt.
Till stor del handlar det om ett egenarbete for att férandra sin sjalvbild och
3tervinna sin identitet. Det &r ocksd ett arbete for att anpassa och fa kontroll
dver faktiska forhdllanden och méjligheter i omgivningen. Att leva vidare med
sin funktionsnedsé&ttning innebar att standigt underhdlla sina friska formagor.
Det innebér ocksd att vara utsatt fér risker och utmaningar dd fungerande
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anpassningsstrategier bryter samman. Orsaken kan vara att funktionsned-
sattningen foérvarrats eller att det finns hinder i omgivningen som man inte
har kontroll 6ver. Nya omstallningar kan bli nédvandiga, men den grund-
laggande livserfarenheten fran den tidigare livsomstéllningen kan underlétta
det arbetet.

Livsomstallningsmodellen

Den modell for livsomstallning som vi anvander i denna undersdkning
(Gullacksen 1998, 2002) beskriver olika skeenden under livsomstallningen.
Modellen ska ses som ett verktyg for att férsta den omstallningsprocess som
blir nédvandig fér den som drabbas av omfattande funktionsnedsattning.
Den ger en struktur eller tankeram for att forstd detta Ianga och mycket
komplexa forlopp och ska inte ses som en detaljerad beskrivning av hur en
enskild person hanterar de svarigheter man stélls infor. Varje individ har sin
unika livssituation, sociala och personliga férhallanden som praglar reaktion-
er, agerande och planering. Trots detta visar det sig i bade undersékningar
och i rehabiliteringsarbete att det finns manga likheter mellan individer, &ven
om problemen hanteras olika.

Livsomstallningsmodellen grundar sig i ett salutogent synsatt vilket innebar
att livsomstéllning kan ses som nagot naturligt ndr man drabbas av en
kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning (Antonovsky, 1991). Livsom-
stallningen blir pa s satt en naturlig del av livets kontinuerliga forlopp. Det
salutogena synsattet utgar fran att manniskan stravar efter att finna mening
i sitt liv. Betydelsefulla steg mot detta mal &r att man kan begripa och férstd
vad som hander i livet, vilket i sin tur ar en férutsattning for att kunna
hantera de problem som uppstar.

For att skapa begriplighet i det mycket komplexa arbete som en livsom-
stallning ar for de flesta manniskor, har forloppet beskrivits i olika skeenden
(faser). Férloppet &r inte nédvéandigtvis kontinuerligt frdn skeende till
skeende. Dessa kan paga under ldngre eller kortare tid, man kan stanna upp
eller ga tillbaka i processen, men fér en framgangsrik omstéllning kommer
samtliga skeenden att genomlevas. Det innebér att det inte kan anges ndgon
forvantad tid for hela omstéallningsprocessen. Sarskilt viktigt ar att belysa hur
personen hanterar det forsta skeendet, d& smygande symtom och besvéar kan
vara diffusa och oférklarliga under 18ng tid. Man férnekar och finner bortfér-
klaringar. Det &r en tid da information och andra stédinsatser kan vara
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mycket viktiga, om de ar av ratt slag och kommer vid ratt tidpunkt. En
avgorande vandpunkt i det inledande skeendet ar erkdnnandet. Detta blir

i olika grad markbart som en vandpunkt i processen. Begreppet erkdnna
anvands har for att beteckna att personen tar till sig att vitala funktioner

ar allvarligt nedsatta och kommer att pdverka livssituationen. Man kan inte
ldngre dolja eller bortforklara problemen. Det far som foljd att livet inte kan
levas pa& samma satt som tidigare. Det som kan iakttas i berattelser fran
denna tidpunkt &r att personens strdavan efter att §terstélla livet och terinta
sina gamla roller, som pa senare tid blivit allt svarare att uppréatthalla, éver-
ges for att istallet strava mot féréndring. Detta medfér en smartsam insikt
som kan upplevas som en livskris och fér en del till och med framkalla en
depression. Samtidigt blir férandringstemat efter hand den barande motiva-
tionen for fortsatt anpassning av livssituationen.

Livsomstéllningsférloppet illustreras pa féljande sétt i modellen:

Skeende I Skeende II Skeende III Leva med
Overleva/ Bearbeta/ Stabilisera Underhalla
aterstilla utforska

Figur 1: Livsomstéllningsmodellen (Gullacksen, 1998, 2002)

Nedan féljer en kort beskrivning av modellen:

1. Ing8ngsfasen bérjar ofta med beskedet och kanske en diagnos. Men en
begynnande funktionsnedsattning kan smyga sig in i livet med diffusa
konsekvenser redan tidigare. I borjan av livsomstallningen ar all energi
riktad mot att dverleva, klara av vardagen och att handskas med sina kans-
lor. Funktionsnedsattningen star i fokus och det &r svart att forstd vad som
hander. Man hoppas kunna bli botad, aterstélld eller att det inte blir samre.
Strategierna &r inriktade pa att délja och férneka problem och att férséka
klara vardagliga situationer. Vardagen ar fylld av stress och belastning, inte
minst kanslomassig. Gamla invanda satt att handskas med olika situationer i
vardagen fungerar inte langre. Tidigare strategier for att 16sa problem racker
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inte till. I detta skeende finns det en stark strédvan mot att §terstélla livet som
det var forut - dd det fungerade. Detta forsta skeende kan stracka sig dver
en 1ang tid. Listan pa professionella som man kommer i kontakt med kan
vara 1ang och oftast saknas det kontinuitet och samordning i de professionella
kontakterna.

Sa smaningom kommer man till en vdandpunkt som i modellen bendmns
erkdnnandet, en viktig och kritisk punkt i livsomstallningsprocessen. For en
del kan denna punkt kdnnetecknas av en emotionell kris. Man blir nu alltmer
klar 6ver att man inte kommer att fa tillbaka den férlorade funktionen. For
andra blir det ett uppvaknande och man inser att forsamringen ar ett faktum.
Stressen tar ofta dverhand vid den hér tidpunkten. Man har férlorat nagot,
men man har ingen bild av hur man ska lara sig leva med den nya situatio-
nen. For att kunna forstd och erkdnna vad som hander i kroppen &r det
viktigt att fa en korrekt diagnos och prognos. Saklig information och kanslo-
massigt stod ar viktiga insatser i det har skeendet. Erkéannandet ar en foérut-
sattning for att man ska kunna férandra sin livssituation och vara beredd att
ta emot stdd fran omgivningen.

II. Det andra skeendet inleds ofta med en sorgereaktion — man sorjer
forlusten av funktioner. Efterhand kan en férandringsprocess pabérjas.
Kraften och motivationen har nu bytt fokus och kan riktas mot framtiden

- frén att terstélla till att forandra. Det andra skeendet &gnas 3t att be-
arbeta det som nu ar ett faktum och utforska mdojligheter. Rorelsefriheten
har begransats och man kan kanna sig bunden och beroende av andra. Nu
handlar det om att inse att denna nya situation medfér konsekvenser for

min livssituation, nu och i framtiden. Man behdver hitta nya strategier for
att klara av vardagen - ett ensamarbete som tar mycket tid och energi.
Fortfarande sorjer och saknar man det som man forlorat och kanner oro
infér framtiden. Man har gatt in i ett férandringstédnkande dar hinder och
mojligheter nu kan boérja utforskas. Steg for steg blir man klar éver vilka
olika hinder som uppstatt i samband med funktionsneds&ttningen och hur
man ska kompensera for dessa. Man bdérjar dverge strategier som inte langre
fungerar for att finna nya hallbara. Bit for bit atererévrar man kontrollen och
vardagen bdrjar fungera igen, men nu galler nya livsvillkor. Tid for reflektion
behdvs och i den har fasen bor en aktiv rehabiliteringsprocess ha kommit
igdng. Forstdelse frdn omgivningen &r viktigt. Bekraftelse genom att mota
«likar», andra med samma funktionsnedsattning, ar mycket vardefullt, anser
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manga. Det kan vara bérjan till att reparera sin sjélvbild. Den hér fasen kan
stracka sig over flera ar.

I11. I det tredje skeendet bérjar vardagen ater kdnnas van. Man bérjar forma
en ny framtidsbild. Gradvis aterfar man kontrollen i livet och nya prioriterin-
gar och livsprojekt kan boérja formas. Man kanner sig mer férankrad i sig sjalv
och har bdrjat finna tillbaka till kdrnan i sin identitet. Det strategiska arbetet
sker alltmer medvetet och planerat. Man har skaffat sig kompetens att
hantera funktionsnedsattningen och dess konsekvenser och man testar sig
sjalv i olika situationer och sammanhang. Det som fr@n bérjan upplevdes
svart och omajligt har man nu fatt lite distans till och hindren i vardagen
bérjar minska. Man bdrjar hitta en balans mellan vardagens krav och funk-
tionsnedséattningens villkor. Strategierna man skaffar sig under livsomstall-
ningsprocessen och som har till uppgift att minska stressen i tillvaron,
dvergar nu alltmer i rutin. Men tillvaron innehaller &ven i fortsattningen
situationer av osakerhet, kanske varje dag, vilket leder till sdrbarhet, ut-
satthet och stress. Rehabiliteringen har dvergatt till hjalp till sjalvhjalp och
dterkommande stéd av olika slag bér erbjudas vid behov.

Att omstallningen ar dver innebar att personen skaffat sig fungerande strate-
gier for att hantera de svarigheter som kvarstdr och som alltid kommer att
finnas. Livet har en framtid igen. Det handlar nu om att /eva med sin funk-
tionsnedsattning dag for dag och finna sin egen personliga vdg. Att «leva
med» kan ses som ett underh8lisarbete. Man har skaffat sig en beredskap
for oférutsedda situationer och man har skapat en egen ordning i tillvaron.
Sjalvbilden dterupprattas och sjalvfortroendet atervinns. Man har nu en
forandringskompetens och man ar sin egen expert. Marginalerna for stress
&r ofta sm& men man har lart sig leva med sin funktionsnedsattning. Nu har
man funnit sina egna strategier att handskas med de olika situationer i
vardagen som paverkas av funktionsnedséattningen (Gullacksen, 1998, 2002).

Att ldra sig leva med sin funktionsnedsattning &r en I8ng process med att
kansloméssigt och praktiskt férhalla sig till funktionsnedsattningen. For
manga galler att dterkommande stallas infor att anpassa sig till forandringar
eller forsamringar av funktioner. Livsomstallningsprocessen férutsatter att
man ténjer p& mojligheternas grénser och hittar nya strategier for att be-
harska vardagen och livet i stort. Att prova och laéra in nya strategier i sociala
situationer, kréver att man vagar méta sin omgivning. Det kravs 6ppenhet
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och mod fran individen. Detta tar tid och energi och man behéver réd och
stod dterkommande och av olika slag ldngs med végen, bade praktiskt och
handfast stéd men ocksd kdnslomaéssigt stod.

Livsomstallning och dovblindhet

I det arbete som Lena Géransson och Region Skanes dévblindteam presen-
terat (Géransson, 2007) anvandes livsomstéllningsmodellen for att férsta
hur man lar sig leva med dévblindhet. Detta var inte fokus i projektet men
problematiken framtradde tydligt i informanternas berattelser. Med en kronisk
och ofta progredierande funktionsnedsattning som dévblindhet, blir omval-
vande och dterkommande anpassningar oundvikliga. Man stélls infér nya och
okanda livsvillkor och mycket energi maste laggas pa att finna nya strategier
och férsoka att aterfd kontrollen dver vardagen. Inte bara det som hander i
det 6gonblick en individ far sin diagnos, utan ocksd vad det innebér att leva
med dovblindhet 6ver tid, har betydelse. De flesta som drabbas av forvarvad
dévblindhet genomgar en 18ng tid av funktionsférsdmring, ofta med diffus
uppfattning om vad som sker och kommer att ske. Med hjalp av livsomstall-
ningsmodellen (se ovan) kunde de olika skeendena identifieras och beskrivas
(Géransson, 2007).

Livsomstéllningsmodellen har ocksa anvants av Region Skdnes dévblindteam
i det direkta rehabiliteringsarbetet. Modellen har anvants fér att kunna
identifiera var i omstallningsprocessen en person befinner sig, med syftet
att kunna erbjuda réatt stéd vid ratt tidpunkt. Den har ocksa anvénts som ett
diskussionsunderlag, bade i samtal med enskilda och i grupper. Gullacksens
teori kring livsomstallning berdr och upplevs som viktig fér personer med
dévblindhet - ndgot man kénner igen sig i och kan relatera sin egen livs-
situation till. Livsomstallning har blivit ett anvandbart begrepp for personer
med dovblindhet i Sverige. Den slutsatsen kunde dras utifran projektet
(Goransson, 2007).

Ytterligare kunskap behovs dock for att fanga och kunna beskriva en mer
nyanserad bild av livsomstéllning vid forvarvad dovblindhet. De underséknin-
gar, rapporter och erfarenheter vi refererar till i den har skriften visar sam-
stammigt att personer som utvecklar dovblindhet ar beroende av anpassnin-
gar, bade av den fysiska och sociala omgivningen och av samhallets tjénster.
Om inte detta sker hindras personer med dévblindhet fran att leva ett aktivt
liv och vara delaktig i samhallet - en grundldggande rattighet fér alla manni-

29



skor. Detta leder oss fram till projektets syfte - att f§ 6kad kunskap om hur
livsomstéllning kan se ut vid férvérvad dévblindhet och med utg8ngspunkt
fr8n denna kunskap béttre kunna méta individens behov och erbjuda rétt
stéd vid rétt tidpunkt.
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PRESENTATION AV PROJEKTET

INLEDNING

Samarbetet i projektgruppen inleddes 2007 och vi har sedan 2009 sam-
arbetat med en referensgrupp, bestdende av fyra personer med egen er-
farenhet av att leva med doévblindhet. Materialinsamlingen skedde under
forsta halvaret 2010. Huvuddelen av vart material &r hamtat fran fokus-
gruppintervjuer i Danmark, Norge och Sverige, dar sammanlagt femton
personer har deltagit. Darutdver har referensgruppen gett sitt tillstand till att
dven de samtal vi haft med dem, far anvdndas som data i var undersokning.

REFERENSGRUPPEN

Syftet med projektet har varit att férdjupa den kunskap som redan finns
kring livsomstallning vid dévblindhet (Géransson, 2007). Fér att uppna detta
ans3g vi det avgdrande att redan fran bérjan arbeta tillsammans med en
referensgrupp bestdende av personer med erfarenheter av dévblindhet. Vi
behdvde deras reflektioner kring egna erfarenheter av livsomstallning och
synpunkter pd fragor och omsténdigheter som de ansdg viktiga att diskutera
i fokusgruppintervjuerna. Utdver detta behévde vi hjalp av referensgruppen
i vart analysarbete av intervjuerna.

Deltagarna valdes utifr@n var personliga kdnnedom om dem som personer
som bearbetat sin dévblindhet och med férmaga att reflektera kring detta
forlopp. Referensgruppen kom att bestd av fyra personer fran alla de skandi-
naviska landerna, en person fran vardera Danmark och Norge samt tva
personer fran Sverige.

Referensgruppen traffades vid tre tillfdllen, en gdng fore datainsamlingen och
tva ganger under analysarbetet. Métena strackte sig frén lunch till lunch, med
Overnattning emellan. Deltagarna fick material tillsént sig fére varje traff for
att ha en gemensam utgangspunkt vid samtalen. Till den forsta traffen fick
gruppen en sammanfattning av livsomstallningsforloppet (bilaga 1), som det
beskrivits i tidigare undersékning (Goéransson, 2007). Vid den andra traffen
bad vi referensgruppen reflektera kring de teman som visat sig angelagna for
deltagarna i fokusgrupperna. Slutligen vid den sista traffen, fick de ta del av
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och ge sina synpunkter pa den analystext som projektgruppen arbetat fram,
samt reflektera kring projektets resultat som helhet.

INTERVJUMETOD

Den metod vi anvant i var undersdkning har varit kvalitativa intervjuer i
grupp, sa kallade fokusgrupper. Styrkan i fokusgruppmetoden &r att delta-
garna interagerar med varandra under samtalets gang, vilket ger ytterligare
en dimension till berattelserna jamfért med att personerna intervjuas var
for sig (Wibeck, 2000; Ahrne & Svensson, 2011). Avsikten &r att fa fram det
man kan kalla en kollektiv forst8else for, i detta fall, den process som sker i
samband med att man drabbas av en allvarlig, livslang funktionsnedsé&ttning
som dovblindhet.

Eftersom vi ville fa ta del av deltagarnas personliga upplevelser, minnesbilder
och reflektioner kring samtalstemat, var det viktigt att skapa en atmosfar
som stimulerade deltagarna till att féra en dialog med varandra kring frdgor
som de tyckte var angeldgna. P8 sa satt férvantade vi oss att innehallet i
samtalen skulle bli nyanserat och fordjupat. Samtalen kan liknas vid livs-
berattelser (Denzin, 1986; Oberg, 2011) som omfattar datid, nutid och
framtid. Detta gav mdjlighet att belysa minnen om misstankar om att man
hade, eller skulle komma att utveckla, en kombinerad syn- och hérselned-
sattning.

Samtliga gruppsamtal har foljt den gemensamt framtagna samtalsguide
(bilaga 2) som utarbetats tillsammans med referensgruppen. Samtalsguiden
har gett stort utrymme for deltagarnas egna berattelser och den dialog dessa
inspirerat till. Guiden féljer livsomstallningsférloppets olika skeenden och
hallpunkter. De teman som referensgruppen lyfte fram som viktiga vid forsta
tréffen var: begreppet dévblindhet, progressionen, avgdrande handelser,
ensamhet och sdrbarhet, beroende och sjalvstandighet, kommunikation

och relationer samt energiforlust.
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URVAL OCH BESKRIVNING AV DELTAGARNA I FOKUSGRUPPERNA
Urvalet till de tre fokusgrupperna i respektive land diskuterades i projekt-
gruppen och ambitionen var att f& en god spridning av deltagarnas erfaren-
heter. De variabler vi riktade in oss pa var alder (yrkesverksam &lder) och
kommunikationsform (teckensprdkig och talsprakig). Vi sokte dessutom
personer som vi antog hade intresse av att beratta och reflektera kring att
utveckla och leva med dévblindhet. Vi har dven i detta urval utgdtt fran var
personliga kdnnedom om personer i respektive land, men ocksa haft hjalp
av dovblindkonsulenter fér att nd intresserade personer. Eftersom gruppen
med doévblindhet ar liten, visade det sig att relationer till och mellan vissa
av informanterna var ofrdnkomligt.

Genom att vi haft tre olika fokusgrupper har vi kunnat fa en sammanséttning
i varje grupp s& att deltagarna haft likheter inom gruppen, men inte nod-
vandigtvis mellan grupperna. Saledes var samtliga deltagare i den svenska
gruppen kvinnor som kommunicerade pd teckensprak. Den danska gruppen
bestod av tre kvinnor och en man, som alla kommunicerade pé’\ talad danska.
I den norska gruppen fanns lika m&nga méan som kvinnor och de anvinde
olika kommunikationsmetoder. Sdledes fanns en viss homogenitet inom
grupperna, men en 6nskad spridning totalt sett i hela deltagargruppen. De
personer som vi tillfragat var alla positiva till att delta. De informerades om
undersokningens syfte och att det fanns en referensgrupp, samt om hur
samtalen rent praktiskt skulle arrangeras.

Sammantaget deltog femton personer, fyra man och elva kvinnor i 8ldern
25-65 3r. De flesta var mellan 35 och 50 ar. Elva av deltagarna har medfédd
hérselnedsattning/dévhet och fyra har en synnedsattning/blindhet fran
barndomen. Gemensamt for deltagarna ar att de alla har en progredierande
funktionsnedsattning. Huvuddelen av deltagarna har Usher syndrom medan
diagnosen fér ndgra ar okand.

I kommunikation anvander nio personer talsprak och sex personer anvdnder
teckensprak. Samtliga av de talsprakliga personerna anvénder hérapparat
och annan horselteknisk utrustning. En person har cochlea implantat (CI) och
tre personer anvander sig av haptiska signaler (Lahtinen, 2008; Naess, 2006)
och annat taktilt stéd i kommunikationen. Av de sex personer som anvander
teckensprak, avlaser tva personer teckensprak taktilt och fyra personer
avlaser teckensprak visuellt.

33



GENOMFORANDE AV FOKUSGRUPPINTERVJUERNA
Fokusgruppintervjuerna dgde rum under varen 2010. Samtalen hélls i lokaler
dar den fysiska miljon var tillgadnglig med tanke pa ljus- och ljudférhallanden.
I Sverige och Norge samlades deltagarna pa kursgard med en évernattning
s att halva dagar kunde anvandas foér gruppsamtalen. Den norska gruppen
traffades vid tva sddana tillféllen. I Danmark, dar gruppen traffades under
tva eftermiddagar, var det majligt for deltagarna att resa éver dagen. Totalt
var 17 tolkar och ledsagare engagerade i genomfdrandet av intervjuerna.

I Sverige och Norge dokumenterades samtalen skriftligt och i Danmark
spelades samtalen in p& band. Deltagarna har inte getts ndgon sarskild
ersattning for att delta, eftersom projektet inte har haft medel till detta.
Deras omkostnader har dock finansierats genom bidrag fran respektive land.

BEARBETNING AV INTERVJUERNA

Samtalen i de tre fokusgrupperna har stora likheter med varandra, pa sa

satt att det framkommer likartade exempel p& handelser, upplevelser,
bemétande och attityder. Oavsett om man anvénder teckensprak eller tal-
sprak, om horsel- eller synnedséttningen &r det priméra, s finns likheter

i de bilder, stdmningar och direkta erfarenheter som man refererar till.
Beskrivningarna har ocksa likhet med resultat fran tidigare undersékningar
dar personer med doévblindhet berattar om sin livssituation (t.ex. Ravn Olesen
& Jansbgl, 2005; Edberg, Joge Johansson & Nylander, 2010).

Livsomstallningsmodellen (Gullacksen, 1998) har anvants som en vagledning
och tolkningsram genom hela undersékningen, fran intervjuer till analys.
Avsikten har varit att beskriva de sarskilda forhdllanden som dévblindhets-
problematiken ger. Detta innebar att modellens ursprungliga ramar och
begrepp har anpassats till livsomstallningsférloppet vid forvarvad dovblind-
het. Den teoretiska ursprungsmodellen har sdledes justerats till dessa for-
hallanden, vilket gett mer precisa begrepp och en férdjupad kunskap
(Alvesson & Skoldberg, 2009).

Varje fokusgruppintervju har bearbetats av respektive samtalsledare, forst
som refererat och sedan som sammanfattning utifrdn samtalsguidens teman.
Alla i projektgruppen har last varandras intervjuer och sammanstallningar.

P& detta s&tt har en analysmodell (bilaga 3) som kan fanga livsomstallningen
vid dovblindhet ur ett processperspektiv, stegvis vuxit fram. Denna kom att

34



innehalla centrala teman fran intervjumaterialet. Exempel pa dessa ér:
progression och livslopp, sjélvbild och identitet, osakerhet och sarbarhet,
doévblindbegreppet, ensamhet, kommunikation, energibalans, omvarlds-
kontroll, utanforskap och delaktighet, dela erfarenhet med andra, betydelsen
av stéd och hjalpmedel samt professionellt stdd. Under analysarbetet och
genom samtalen med referensgruppen, kunde dessa teman bearbetas
ytterligare och har s8 smaningom resulterat i de teman som utgér en del

av undersokningens resultat.

Den slutliga analysversionen séandes sedan ut till referensgruppens deltagare

infor ett avslutande méte i augusti 2011, d& vi tillsammans ytterligare
diskuterade och bearbetade resultaten.

35



RESULTAT

I det féljande kapitlet presenteras resultatet fran fokusgrupperna och
samtalen med deltagarna i referensgruppen. Resultatet presenteras i tvad
delar, dels livsomstéliningsférloppet, som tar sin utgangspunkt i Gullacksens
livsomstallningsmodell (1998), dels centrala teman vid livsomstélining som
framtratt som sarskilt betydelsefulla under omstallningsférioppet.

Livsomstallningsforloppet

INLEDNING

Avsnittet inleds med informanternas intryck och minnen kring syn- och
hérselproblematiken fran barndomen och tondrstiden. Dérefter ges en
beskrivning av livsomstallningsforioppet utifr@n de mer precisa begrepp
och den fordjupade kunskap som denna studie lett till. Framstallningen
foljer de skeenden som anvands i modellen med féljande rubriker:

e Vagen mot erkannandet (skeende I - hélla kvar)

e Samla kraft till ett fortsatt liv (skeende II - bearbeta/utforska)

e Forankring i sig sjalv (skeende III - férankra)

e Att leva med dévblindhet (underhalla)

BARNETS OCH TONARINGENS ERFARENHETER

En del av fokusgruppdeltagarna ar barndomsddéva och har vuxit upp med
teckensprak som férsta sprak. De berattar om hur de under skoltiden kunde
jaktta skillnader mellan sig och kamraterna, som de hade svart att forsta.
N&gra har en synnedséattning/blindhet frdn barndomen och berattar om
problem utifr@n detta perspektiv. Andra delger sina upplevelser av att véxa
upp med en horselnedsattning.

Barnet som tidigt bérjar fa aningar av annorlundaskapet har sin speciella

ingang i sitt satt att lara sig hantera doévblindhet. Deras livslopp har precis
pabérjats och har &nnu inte tagit form. Fér dem handlar det om att forma
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sitt liv och sin identitet utifran ett fenomen som de inte riktigt forstar eller
kanner igen, varken hos sig sjalv eller hos andra.

Flera av vara informanter har barndomsminnen fran handelser som satt
djupa spar. Det ar sldende hur starkt dessa tidiga vardagliga handelser
fastnat i minnet. Fér manga &r det inte forrdn i vuxenlivet som de fatt en
forklaring till de frdgor och tankar de hade d&. Dessa erfarenheter fran
barn- och ungdomstiden kdndes mycket angeldgna fér informanterna. Sett
ur deras perspektiv far dessa tidiga upplevelser betydelse fér dem léngre
fram da de ska anpassa sitt vuxna liv till dévblindhetens villkor. Darfér ar
deras minnen fr&n barndomen och tondren vardefulla kunskapskéllor for
att forstd dovblindhetens utveckling i ett biografiskt perspektiv.

Barndomen

En del barn hade fatt forklaringar fran foraldrarna, oftast mamman, att deras
besvar berodde pa en sjukdom i dgonen. Andra hade inte fatt ndgon informa-
tion alls. De berattar att de visste om att de i ndgot avseende var annorlunda
andra barn. Det skildras i flera berattelser hur barnet sokte kontakt med
vuxna for att fa en forklaring till det som man upplevde var annorlunda hos
sig sjalv i jamférelse med andra barn. Betydelsefulla vuxna som namns var,
forutom foraldrarna, dven skolpersonal. Beréttelserna fran barndomen visar
att barnen i ensamhet bar pa en bérda. De upplever nu i efterhand att de
saknade vuxenkontakten och kunde till och med k&nna sig avvisade d& de
stallde fragor. Nagon upplevde att det var mycket «hysch - hysch» kring
fragorna. De dnskade ocks8 kontakt med andra barn som kunde uppleva
nagot liknande och iakttog bland kamraterna vem som visade liknande
tecken. Flera av dem beréttar narmast lyriskt om vad de sa kallade familje-
veckorna betydde fér dem. D3 fick de leka med andra barn i samma situation
och kénde sig inte langre sd ensamma.

Na&r vara informanter talar om stéd under barndomen &r det oftast forald-
rarna och sarskilt mammorna som gett trygghet. Féraldrar kan ha intagit helt
olika attityd till de begynnande symtomen, fran férnekande till engagemang.
Det forefaller som att det viktigaste varit att féraldrarna kanslomassigt varit
narvarande i problematiken, kunnat vara en trygghetsfaktor och allmant
stodjande. Det finns exempel pa att foraldrarna helt enkelt inte varit in-
formerade om eller forstatt att barnet férutom syn- och hérselnedséattningen,
aven riskerade allvarlig forsamring av dessa funktioner langre fram i livet.
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Detta liksom oviljan att prata om problemen var inte 6verraskande en negativ
upplevelse fér barnet, som for en del djupt paverkat deras relation till
foraldrarna 18ngt in i vuxenlivet. Att féraldrarna inte accepterat diagnosen

har ndgra informanter upplevt som ett tvivel riktat mot dem sjélv, vilket tagit
dem hart.

De kanslor som stannat kvar i minnet grundar sig i att hela upplevelsen varit
oférklarlig och har vackt kénslor av obehag och annorlundaskap. Onskan att
fa en forklaring har upptagit barnets tankar, men det har inte funnits ndgon
som forstatt barnets behov av att prata om sina tankar. De kénslor som
namns ar chock, pinsamhet, hjalpléshet, utanférskap och ensamhet. Inte
bara tondringarna utan dven de mindre barnen sékte ndgon att kdnna igen
sig i.

Det finns flera exempel pa hur idrottsaktiviteter gatt snett, utan att den
unge sjalv forstod varfor. Det 18g nara till hands att séka orsaken i den egna
ofédrmagan. Man trodde att man inte kunde, var klumpig eller var ointresse-
rad. N&r andra ocksd uppfattade barnet pa detta satt kunde det sluta med
utanforskap och till och med mobbning. Som en f6ljd av detta beskriver en
del att man valde att leka for sig sjélv. Ett dilemma som kunde uppsta var
om barnet erkénde att hon hade svart att delta i en aktivitet pa grund av
synproblemen. Hon kunde d& bli tvungen att avstd helt och hallet frén
aktiviteten. De vuxna bestdmde d& att det kunde vara farligt fér barnet

att delta. Detta dilemma framskymtar i flera berédttelser och en del sag
detta som en orsak till att de inte talade om sina besvar.

Beréttelserna visar att barnen blev skickliga pa att hitta strategier for att
kunna fungera socialt tillsammans med sina kamrater. En del barn upplevde
den primdra funktionsnedsattningen som en sjalvklarhet, som de hanterade
genom att styra handelser mot situationer som de visste kunde fungera fér
dem. Minnena visar ocksd att man levde ganska bekymmersldst med sina
funktionsbegransningar och till och med utmanade dem. Manga hisnande
beréttelser visar pd att man var oradd, kanske for att man inte férstod sina
begréansningar.

Ton&rstiden

Fran tondrsberattelserna finns tecken pa att man avstar fran aktiviteter som
erfarenhetsmassigt visat sig vara svara. De som tidigt har balanssvarigheter
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och nedsatt mérkerseende planerar sitt sociala liv darefter. Exempel pa detta
kan vara att man undviker att komma hem efter mérkrets inbrott, avstar
fran att kéra moped och frén andra situationer som upplevs besvérliga eller
oséakra. Hur betydelsefulla dessa milstolpar kan vara fér tonaringar illustrerar
de med exempel. Om man inte fick kdra moped kunde man istallet leka att
man koérde moped genom att iaktta hur kamraterna gjorde, eller man kunde
vara ndjd med att aka med kompisen. En informant kommer ihdg att hon fick
en kamera av sina foraldrar istéllet for moped. Aven under tondren var det
kansligt att inte kunna delta i sport och lagidrott. Ett satt att kompensera sitt
annorlundaskap var att istéllet satsa pa ndgot som var oberoende av syn-
och hérselférmagan och bli desto béattre pa det. Mdnga av informanterna
hade svarigheter att félja undervisningen, sarskilt de med hérselnedsattning
berattar om detta. Men de skaffade sig strategier for att délja och kompen-
sera i olika situationer. Redan som barn kunde informanterna genomskada
de vuxnas Oversldtande attityd eller éverdrivna berém. «De lyssnar inte pa
vad som &r problemet», tyckte ndgon och flera instammer i att «Det &r lika
illa som att tycka synd om en».

Vilka problem stélls de unga infér nér de inte f&r ndgon att prata med kring
en sa central och samtidigt obegriplig faktor i deras liv som dévblindhet?
Tryggheten hos fordldrar, som kanske tidigare varit tillrackligt stéd, vill den
unge frigora sig fran. Kamratlivet ska ersétta detta och lagga grunden for
vuxenidentiteten. Kamratkretsen beskrivs som snav men positiv, man séker
sig till lugnare aktiviteter och de som har samma intressen, vilket ar naturliga
val. Fér déva kan gemenskapen inom dévgruppen fortfarande fungera trots
tilltagande problem. Har kan man finna férebilder for att forma sin identitet.
Fér de med en primar horsel- eller synnedsattning kan det vara svarare att
finna en trygg tillhérighet i en kamratkrets. For dem finns ingen sjalvklar
grupp att identifiera sig med. M8nga véxer upp med kampen for att fa en
plats i den hoérande och seende varlden. For dem kan ytterligare en
funktionsnedsattning bli mycket svar att hantera.

Nar det var dags for framtida yrkesval och utbildning berattar flera att man
saknade stod fran skolpersonal, som kunde beskriva dévblindhetens betydelse
vid olika val. Det fanns viss vagledning, men man upplever den nu i efterhand
som vag. Ingen ville tala 6ppet om syn- och hérselproblematiken. Nagon
berattar om hur en larare foérsiktigt undrat «Tror du att du klarar det?» utan
att tala Oppet om vad han tankte. Hela denna brytningstid beskrivs som en
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turbulent tid fér den unge, som samtidigt ska konfronteras med de tilltagande
konsekvenserna av den kombinerade syn- och hérselnedsattningen.

Sammanfattning

N&r vara informanter som vuxna ser tillbaka pa sin uppvaxttid beskriver de
flesta ett gott liv, trots att det funnits handelser som varit upprivande for
dem. Det skulle kunna tolkas som att eventuella negativa konsekvenser av
syn- och hérselnedsattningen i sin helhet varit underordnade uppvaxtens
naturliga forlopp. Informanterna sdager nu som vuxna att de visste mer om
sin situation vad an de vuxna runt dem trodde, eller kanske ville tro att de
visste. De iakttog och var lyhérda for hur vuxna svarade pa deras fragor,
undvikande eller dverdrivet forsiktigt. Begreppet dévblindhet var dock annu
inte ndgot de kunde férhalla sig till.

Kanslomassiga upplevelser och reaktioner som kan ses som mer eller mindre
oundvikliga vid livsomstallningens inledande skede, finns med i dessa barn-
domsberéttelser. Ensamheten uppstar ndr man inte finner nagon att samtala
med, som man kan stélla fragorna till och séka trygghet hos. S&rbarheten
kanns igen i manga handelser som bitit sig fast i minnet som ett annor-
lundaskap. En del har upplevt mobbningssituationer som har lett till utanfér-
skap. Sokandet efter kontakt med andra i samma alder som upplever samma
problematik, beskrivs nastan med maktléshet. Man kanner sig annorlunda
och forstar inte varfor. Tondrslivet handlar om att séka forebilder for att
forma sin vuxenidentitet, vilket sdledes har varit svart fér dessa tonaringar.
Beroendet av en trygg vuxenrelation beskrivs som en stark positiv faktor.
Tryggheten uttrycks ofta i att familjesituationen varit trygg och stabil. Nagon
satter varde pa att man tidigt fatt ldra sig att ta livet som en utmaning och
inte dverbeskyddats. Det kan ocksd ha funnits en trygghet i familjens om-
givning till exempel att man bott I&dnge pa samma ort. De déva barnen har
uppskattat arrangemangen med familjeveckor dar flera familjer samlades.
Dar fick de chans att méta andra barn med liknande upplevelser.

Barnen upplever vuxnas bemdétande av dem som Overdrivet forsiktigt, und-
vikande och &ngsligt. De tror ocksd att de vuxna inte begriper att barnen
faktiskt vet mer a&n de vuxna tror. Senare mot tondren tar man géarna ut-
maningar i sina lekar och aktiviteter. Detta har gett vardefull erfarenhet av
att tanja granser, berattar flera av informanterna.
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De barn och unga som lever med en horselskada som sin primara funktions-
nedsattning, forefaller ha sitt stérsta problem i att finna sig tillratta som
hérselskadade i skolan och under tondren. Den begynnande synnedsétt-
ningen kan till en bérjan finnas i bakgrunden, men tilltar aven for dessa
personer som ett problem i det tidiga vuxenlivet. Liksom for unga doéva ar
det ofta genom svarigheter att fungera i nya vuxenroller, som de upptécker
att den kombinerade funktionsnedsattningen ger konsekvenser for livet.

VAGEN MOT ERKANNANDET

Skeende I Skeende II Skeende III Leva med
Halla kvar Bearbeta/ Forankra Underhalla
utforska

Figur 2: Livsomstéllning vid dévblindhet, Skeende I

Att f& en diagnos och en forklaring till sina symtom betraktas allmént som en
viktig och ofta utlésande faktor for att livsomstallningen ska bli méjlig. Vid
dévblindhet férsvaras ofta detta genom att en diagnos kan stéllas 1angt innan
symtomen marks eller blivit besvarande. Utmarkande &r att symtomen ofta
kommer smygande stegvis, under mycket 1&8ng tid och kan vara svara att
identifiera till en bérjan.

Det inledande skeendet (I) vid dovblindhet kan upplevas mycket olika be-
roende pa nér diagnosen blir kdnd, nir konsekvenserna blir markbara i
vardagen, i vilken 8lder detta sker och vilka sociala férutséttningar som
omger personen just dd. En del har redan vetskap om sin diagnos sedan
barndomen, andra far beskedet i tondren eller som unga vuxna. Beskedet om
diagnosen kan komma som en chock &ven om personen tidigare fatt informa-
tionen. «Det &r som att man far diagnosen en andra gadng», sa en informant.

For de som mots med ordet dévblindhet vid beskedet, nar symtomen annu
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inte &r patagliga, blir begreppet obegripligt. De flesta férhaller sig naturligt
till den primara funktionsnedsattningen som kan vara dévhet, hoérsel- eller
synnedsattning. Den funktionsnedsattning som tillkommer upplevs som ett
stort problem som skapar oro. Man har vetskap om de tv& funktionsnedsétt-
ningarna var for sig, men inte om vad de orsakar nar de sammanfaller och
resulterar i det man beskrivit som 1 + 1 ar mer &n 2. Dévblindhet som
fenomen och begrepp &r saledes svart att férhalla sig till. Man stdr infor
ndgot nytt och okant.

Det smygande férloppet

Det inledande skeendet vid livsomstallningen praglas av det specifika i hur
den nya funktionsnedsattningen bit for bit trénger sig in i personens liv under
I&ng tid. I gruppsamtalen beskrivs denna tid som mycket anstréngande och
ensam. Eftersom problemen ofta fortrangs, bortférklaras och kan vara
komplexa, kan det ocksd vara svart att séka stéd och hjalp.

Vi ser exempel pd olika s&tt att hantera vetskapen om den nya diagnosen

i vantan pa att sjalva kombinationen av de bada funktionsnedsé&ttningarna
ska paverka livssituationen. Fér ménga handlar detta om en period p& manga
ar, for andra kan det komma ganska abrupt. Nagra blir aktiva och bestammer
sig for att leva intensivt foér att hinna uppleva s& mycket som méjligt innan
funktionerna férsamras. En annan strategi ar att forbereda sig genom att lara
sig alternativa kommunikationsformer till exempel punktskrift och tecken-
sprak. Sadant intensivt agerande kan ibland vara ett satt att halla dévblind-
heten pd avstdnd under en tid, men tycks inte helt skydda mot kénslorna nar
funktionsnedséattningen s& smaningom far genomgripande foljder i vardagen.
Det finns ocksd exempel pa ett mindre offensivt handlingssatt som uttrycks
genom att inte bekymra sig i férvag utan «ta det nar det kommer».

Bakom dessa hallningar ligger ofta ett hopp om att syn- och/eller hérsel-
nedsattningen inte ska progrediera. Man kan inte greppa vidden av den
kombinerade funktionsnedsattningen, eftersom dess konsekvenser i detta
lage troligen inte visat sig fullt ut annu. Eftersom progressionen inte heller
med bestdmdhet kan férutses finns det alltid ett realistiskt hopp att halla
fast i. I berédttelserna kan man finna tecken pa att det inom individen, trots
fornekandet utdt, kan ha skett en férberedelse pa en férmedveten niva som
visar sig i att den kommande vandpunkten blir mindre dramatisk.
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Dessa sjalvvalda hallningar infér den hotande dévblindheten utsétts for
dterkommande provningar av olika slag. Det kan ske genom férsamringar av
syn-och/eller horselstatus, men ocksd p& grund av forsamring av mojligheten
att kommunicera, utmattning som kan bero pa att uppratthalla en funge-
rande fasad utat, att inte kunna lita pa sina sinnen, missuppfattningar och
mycket annat. Strévan att halla kvar den funktionsnivd man har tar mycket
energi och utmanar sjalvfértroendet, samtidigt som kraften att inte slappa
taget om sitt sociala liv blir allt mer intensiv.

Platder, nedturer och kvarhdllande kraft

Livsomstéliningens forsta skeende &r tiden dd man kadmpar for att halla kvar
det som har fungerat och som man ar van vid. De stegvisa férsamringarna,
som &r en del i utvecklingen av dévblindhet for manga, kan till en bérjan ske
utan stérre medvetenhet. Det ar naturligt att sténdigt anpassa sitt liv efter
nya omstandigheter utan att omvalvande férandringar behéver goras. Sa sker
ocksa vid de férsta tecknen pd syn- och hérselnedséttningen. Men efterhand
kravs det stérre forandringar for att f& vardagen att fungera och den livs-
situation man inréttat sig i pdverkas mer och mer.

Detta gor att den enskildes utveckling av dévblindhet upplevs ske etappvis
med vaxling mellan fungerande perioder och perioder av férsamringar. For
att fortydliga dessa vaxlingar som informanterna skildrar benéamner vi dem
har plat8er och nedturer. En plat§, det vill séga den funktionsnivd som for
tillfallet fungerar, kan rymma ett visst matt av férsdmring fram tills dess

att strategierna inte langre ar effektiva eller kan hantera hela funktions-
féorsamringen. Sadana ldgen beskrivs av informanterna som att man tappar
fotfastet, far panik eller kanner stark oro infér hur man ska klara av sin
situation. Ett sddant kritiskt skeende har vi betraktat som en nedtur. Man
tvingas in i en tid av aktiv bearbetning for att finna andra strategier som kan
mota doévblindhetens nya villkor. Det géller ocksa att hdmta mod och kraft for
att klara av att ga vidare.

Vi har identifierat en kraft som ligger bakom énskan att halla fast sin funge-
rande livssituation sd lange som mojligt, det vill sdga halla kvar den platd
man erdvrat. Oron for att syn- och/eller horselfunktion ytterligare férsamrats
sd att nya férandringar maste métas, ger denna kraft sin styrka. Vi bendmner
den som en kvarh8llande kraft. Drivkraften i denna &r att halla dévblind-
hetens verklighet pa avstand. Manga av informanterna vittnar om den
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enorma energi det tar nar vardagen bdérjar fungera samre och strategierna
tanjs for att halla stress och belastning borta. Mycket av detta arbete med att
uppréatthdlla sin funktionsniva utdt déljer man fér omgivningen, vilket ocksa
kostar energi. Motivationen att halla fast den situation som rader just nu kan
vara stark och varje steg i utvecklingen mot dévblindhet kan méta sddant
motstand.

Kénnetecknande for livsomstéllningen vid dovblindhet ar att man tvingas
hantera denna 3terkommande vaxling mellan platder och nedturer som for
manga sker vid upprepade tillfallen under livsomstaliningens férlopp.

Mot det oundvikliga

Nedturerna kan upplevas mer eller mindre dramatiska, ibland som kritiska
skeenden. De kan bero pd att hérsel eller syn férsamras eller pd att omgiv-
ningsférhallanden &ndras. Exempel &r att man flyttar hemifrén eller av annan
anledning byter miljo, bérjar nytt arbete eller mister det man har, far andra
halsoproblem eller att man blir forélder. Sddana handelser som vanligen sker
under livets gang.

S48 lange det &r majligt finns en strévan efter att halla kvar sitt satt att leva
och ett hopp om att syn- och/eller hérselfunktionen inte ska férsamras. Manga
informanter kdnner igen bendgenheten hos varandra att testa sig sjalv, det vill
sdga att pa olika satt kontrollera om syn eller hérsel forsamrats. Det kan ske
genom att lasa en skylt man passerar pa vég till och fran arbetet eller texten
pa en kaffeburk som man haller i varje dag. Man investerar mycket kanslo-
maéssig energi i dessa sjdlvtester eftersom mycket stdr pa spel. De har stort
trygghetsvarde samtidigt som de riskerar att avsldja forsamringar.

Stegvisa forsamringar kan hanteras genom att man finner nya strategier
som kan rymmas inom ramen for personens sociala och personliga livsrum.
Sddana vaxlingar mellan platder och nedturer, tycks kunna pagd under
manga ar, for en del kan de bérja redan under barndomen. Med tiden leder
detta till en 6kande insikt om att kombinationen av syn- och hdérselned-
sattning ligger bakom.

Beréttelserna beskriver en allt mer anstrangd livssituation med svarhanterlig

stress som tar sig uttryck i osakerhet, otrygghet och sdrbarhet. Kampen om
att fa leva det liv man 6nskar och har planerat riskerar att forloras. Osédker-
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heten kan galla nar nasta nedtur ska komma. Hur blir framtiden? Otrygg-
heten vécks genom upprepade missforstand och forlorad kontroll i vardagen.
S&rbarheten blir pdtaglig da@ man upptéacker att man inte kan hantera situa-
tioner s& som man &r van vid. Ensamheten beskrivs som delvis sjélvvald,
eftersom man da inte utsatter sig for risker och misstag. Men den &r ocksd en
saknad efter ndgon att tala med om sina kénslor och ndgon som forstar det
man inte sjalv kan sétta ord pa. Efterhand upplevs glimtar av utanférskap
eller en kdnsla av hemléshet som forstarker kanslan av att vara annorlunda
och ensam.

Trycket mot sjalvbilden och den personliga och sociala identiteten dkar.
Framtidsbilden bérjar bli diffus d3 man inte langre kanner tillit till sina egna
formagor. Detta leder till ett brott i den annars sjélvklara kontinuiteten mellan
det som varit, nuet och framtiden, den sa kallade biografiska livslinjen.

Livet blir inte som man har tankt sig. Nar man har tomt sina méjligheter

till anpassning pa egen hand, kvarstar bara mer synliga och genomgripande
insatser som signalerar férsamring bade for en sjalv och for andra. Den
kvarhdllande kraften kan inte ldngre upprétthallas. Den 6kande stressen blir
6vervaldigande och erk@annandet, som i livsomstallningsmodellen beskrivs
som en avgorande vandpunkt, blir oundvikligt.

Védndpunkten - erkdnnandet

I livsomstallningsmodellen beskrivs erkdnnandet som en vandpunkt i proces-
sen. Hallningen till funktionsnedsattningen férandras fran att stréva efter att
halla kvar det som varit mot att férandra. Det ar forst efter detta skifte som

bearbetningen av livsférandringen kan bérja. De som tidigare betraktat

syn- och hérselnedsattningen som tva skilda funktionsnedsattningar, star

nu infor att forséka forstd detta som en helhet, som dévblindhet.

Erkannandet handlar om att erkanna forlusten av det som varit. Trots att
man fatt en diagnos, kanske for tio &r sen eller mer, har problemet med hur
man ska hantera livet med dovblindhet annu inte blivit tydligt. Det ar en
ldrprocess som aterstar att ta sig igenom, men som nu kan bérja. Det
oundvikliga erkannandet blir vandpunkten, da sjalvbild och identitet &r hotat

i grunden av funktionsnedsattningens konsekvenser for livssituationen, nu
och i framtiden. Informanterna talar om perioder pa ar, 5, 10, 20 ar eller
langre innan de kommit s& har I8ngt. Vandpunkten dppnar for méjligheten att
pabérija ett forandringsarbete, som &r mer genomgripande &n vid de tidigare
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nedturerna. Detta omfattar att lara kanna sig sjalv, sina aktiviteter och
omgivningen utifran livets nya férutsattningar. De stegvisa nedturerna
kommer troligen att forts&tta under 18ng tid framéver.

Erkannandet kdnnetecknas av tvd problemkomplex eller insikter som man ska
forhalla sig till. Det ena &r att livet inte kan levas vidare pd samma satt som
hittills. Det andra ar att framtiden inte kommer att bli som man har tankt sig.
Datiden och nuet har férlorat sin naturliga koppling och framtiden &r svar att
forestalla sig, vilket kan leda till att man tappar fotfastet i livet. Man vet ocksa
att orsaken till detta ar den tilltagande syn- och horselférsamringen. En
informant uttrycker det s har: «Man inser det man lénge fortrangt».

Erkdnnandet betecknar inte nédvandigtvis en situation dar man har erkant
att man har, eller kommer att utveckla dévblindhet. En sddan insikt kan dréja
d&nnu manga ar. For de flesta ar dévblindhet fortfarande ett helt frammande
begrepp, ndgot som kanns helt omdjligt att identifiera sig med.

Utlosande hdndelser

Vi kan se flera kritiska handelser som kan utlésa en vandpunkt. Ett vanligt
exempel ar ett allvarligt olyckstillbud eller nastan-olyckor som lett till att man
tvingats se allvaret och sitt eget ansvar i situationen. Flera av informanterna
har upplevt att de cyklat omkull eller kért p& andra. Det finns andra exempel
pa att misstag och tillbud 6kar, vilket gér det omajligt att fortsatta att baga-
tellisera orsaken.

Andra beskriver situationer som de upplevt som mycket pinsamma till exem-
pel kommunikationshinder som lett till konflikter eller missforstand. For en
del blev erkdnnandet oundvikligt nar deras sociala situation férandrades, till
exempel ndr man flyttade hemifran eller tréffade en partner och déljandet
blev allt mer oméjligt att halla fast vid.

Flera av informanterna beréttar om chocken éver att inte fa ta kdrkort eller
bli uppmanad att lamna det tillbaka. Detta blev ett bevis pa att synnedsétt-
ningen var allvarligare an man trott. For en del blev detta en héandelse som
satte djupa spar i sjélvbilden som vuxen och oberoende. «Det var vérsta
dagen i mitt liv», sa en informant. For en informant innebar det att han inte
kunde fortsatta med sitt yrke. Ndgon behdll kérkortet &ven om de inte kunde
kora bil langre, vilket antyder kérkortets symboliska varde fér vuxenlivet.
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Alltfér manga missférstand i sociala sammanhang leder till att man inser att
kommunikationen inte fungerar langre. F6r den som har varit van vid att
avlasa andra visuellt i kommunikation, blir synnedsattningen férédande.

Foér den som forlitat sig pa sin hérsel i kommunikation med andra, &r det
hérselnedsattningen som blir problemet. Det finns en grans fér vad kompen-
serande strategier kan klara. Den tilltagande svarigheten att orientera sig

i moérker kan ge problem med att férflytta sig till och fran arbetet. Nar man
lagt en vinter bakom sig finns férhoppningen att klara av ocksd nasta vinter.
N&r den hést kommer d& synen inte ldngre racker till finns ingen annan utvég
an att inse att en forsamring har skett.

SAMLA KRAFT TILL ETT FORTSATT LIV

Skeende I Skeende II Skeende III Leva med
Halla kvar Bearbeta/ Forankra Underhalla
utforska

Figur 3: Livsomstéllning vid dévblindhet, Skeende II

Erkannandet leder 6ver till det andra skeendet (II) i livsomstallningsférloppet
som kan strécka sig 6ver en 18ng och energikrévande tidsperiod. Reaktionen
pa erkdnnandet av den verklighet man nu ska méta ger ofta starka kanslor.
Man kanner sorg och saknad efter livet som varit. Det nya i situationen ar att
man nu inser att den kombinerade syn- och hérselnedsattningen kommer att
fa konsekvenser for livet framdver. Dessa konsekvenser har troligen &nnu inte
visat sig fullt ut. Mdnga har fortfarande bade syn- och/eller hérselfunktion kvar
som kan utnyttjas och bidra till att uppratthalla aktiviteter. Man k&nner oro for
fortsatta nedturer med stegvisa férsémringar, kanske av bade syn och hérsel.
Nedturerna blir kdnslomassigt svarare och marginalerna att kompensera blir
sndvare om funktionsnedsattningen tilltar. Till skillnad fran tidigare nedturer

47



i forsta skeendet &r man nu medveten om orsaken till svarigheterna och man
kan inte langre délja verkligheten for sig sjalv. Den personliga bearbetningen
3terskapar efterhand en inre tillit till den person som man é&r, vilket gér det
maojligt att orka med, dven om syn och/eller horsel forsamras.

Dévblindhet utvecklas inte isolerat frén livet utan féljderna vavs in i livet i
ovrigt, med familjeliv, arbetsliv, socialt umgange och fritidsaktiviteter. Konse-
kvenserna praglas darfor ocksa av i vilken livsperiod man befinner sig. Andra
livshandelser ska samtidigt rymmas i vardagen vilket ibland kan géra om-
stallningsarbetet extra komplicerat. Informanterna kommenterar detta som
bde bra och daligt. Det kan innebara att man maste «ta paus fran sig sjalv»
ett tag och skjuta upp den egna bearbetningen och darmed fa ett vélbe-
hovligt avbrott fran fokuseringen pa egna bekymmer. Samtidigt som den
tilltagande funktionsnedsattningen alltmer utmanar socialt liv, sjdlvstandighet
och trygghet.

Det nya i detta andra skeende &r att man medvetet kan padbérja en foérand-
ring av livssituationen genom att bearbeta sin relation till dévblindheten,
samt utforska sig sjélv och dévblindheten i férhallande till omvériden. Det
handlar om att reparera sin sjalvbild och identitet fér att rymma doévblind-
heten som en del av sig sjélv och livet. Det handlar ocks3 om att aterta det
man forlorat genom att finna strategier som underlattar aktiviteter eller att
ersatta dem med nya. Den typ av strategier som blir grundldggande i detta
skeende &r att ta emot olika typer av stéd fran omgivningen, till exempel
anvanda olika hjalpmedel, alternativa kommunikationssatt och tolk. Motiva-
tionen riktas nu mot framtiden och energi binds inte i férhoppningen att
kunna fungera precis som férr. Personen star nu infér ett anstrdngande

och energikravande arbete, bdde fysiskt och psykiskt.

Sorg och saknad

Det brott i kontinuiteten i livet som kan bli uppenbart i samband med er-
kdnnandet, far som foljd att livet som det fungerat tidigare maste omprovas.
Framtidsbilden blir utan hallpunkter och kan dérfér upplevas som diffus och
osaker. Manga beskriver hur ensamma de kanner sig nar de forstar detta.
Det &r svart att prata om sina kénslor med andra. Inte bara for att det &r
svart att satta ord pd vad man kénner, utan ocksa pa grund av sjalva kom-
munikationsproblematiken i funktionsneds&ttningen. M&nga har svart att
finna personer som har kunskap om deras situation. Man ar ensam med sina
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kanslor och den skrammande framtiden. Hur man kommer vidare av egen
kraft beskrivs i berdttelserna som att man helt enkelt bara «maste komma
vidare». Kanske ar det naturliga dverlevnadskrafter som aktiveras.

Att hitta tillbaka till sig sjéalv

Centralt for de flesta livskriser ar kampen att finna tillbaka till sig sjalv och
sin livssituation. Att lara sig leva med dévblindhet handlar darfér i detta
skede till stor del om att aterstalla tilltron till sig sjélv och sin egen formaga,
finna karnan i sin identitet och justera sin sjalvbild efter nya omstandigheter.
Att man nu tvingats erkdnna dovblindheten for sig sjalv innebar dock inte att
man &r redo att prata om det med andra och manga fortsatter att dolja sd
gott det gar.

Fr%gor om vem jag ar och vem jag har blivit vacks av osakerheten kring
sjalvbild och identitet. De tidigare grupptillhdrigheter man haft sviktar nu

och man hotas av hemléshet, att inte tillhéra ndgonstans. N&r de svarigheter
man har inte kan forstas av tidigare vanner och andra betydelsefulla personer
i livet uppstar en kansla av utanférskap. Aven i kontakten med familjen kan
en sadan kansla véckas.

Sjalvbilden formas av kontakter med andra manniskor och den kan variera

i olika sammanhang och roller. Darfér kan funktionsnedséttningen pdverka
sjalvbilden olika beroende pa vilka sociala roller man befinner sig i. I vissa
roller fungerar man kanske bra och i andra inte alls. Detta skapar osakerhet
hos andra om vilka begransningar dovblindheten egentligen ger och leder till
svarigheter att ha kontroll éver sin sjélvbild och hur den uppfattas av andra.
Osékerheten ékar om hur andra uppfattar min person. Man funderar ocksa
over vilka forestallningar och férutfattade meningar andra har om personer
med dévblindhet i allmdnhet. Detta &r en frdga som manga av informanterna
brottas med och som de aterkommer till under intervjuerna.

Man borjar mer eller mindre motvilligt att sdka en ny social tillhérighet. For
déva kan det vara svart att lamna den sprak- och kulturgemenskap som man
&r uppvuxen med och som gett trygghet i livet och i samhallet. Flera av vara
informanter vittnar om detta. I detta kansliga lage ar det ett stort steg att ta
kontakt med en ddvblindférening och andra personer med dovblindhet. Det
kan ta 18ng tid innan forsta steget tas. Till en bérjan kanske man inte alls
anser sig hora dit - annu. Flera beskriver att man forsiktigt narmar sig dessa
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personer med nyfikenhet for att se hur de klarar sig. Nagon fick ett arbete

pd en dévblindférening men det innebar inte att hon kande sig som medlem.
En annan uppmanades av anhdriga att bli medlem, men laste inte posten som
kom frén féreningen. Man brottas med en stark kénsla av ambivalens, som
ena sidan bestar av att halla dovblindheten pd avstand och & andra sidan att
inse att kontakten kan ge vardefull hjélp for att forsta sig sjalv.

Under detta andra skeende kommer personen ocksd att konfronteras med en
del nya roller som hor till att vara beroende av andra. Att bli klient, patient,
hjalpsdkande infor fackfolk och myndighetspersoner kan vara en helt ny situa-
tion. Att vara beroende av andras bedémningar av sin situation kan téra hart pa
sjalvbilden, men det blir mer och mer ofr@nkomligt. Det finns manga exempel
pd hur man kampat med dessa kontakter och upplevt sig utsatt och hjalplds.

Utforskning av doévblindhetens villkor

Utforskning av sig sjalv i olika sammanhang och situationer ar det centrala
arbetet for att komma vidare i omstallningsprocessen. En avgdrande faktor
nar bearbetningen gar in i ett aktivt skede &r saklig och personlig information
om funktionsnedsattningen och konsekvenserna av den, savél medicinska som
funktionella. Det &r en forutsattning for att forstd situationen man nu befinner
sig i och for att kunna ta tillvara sina erfarenheter. De personliga funderingar-
na man har om dévblindhet, kan néstan bara andra med dévblindhet forstd
och diskutera. Darfor &r dessa kontakter sd viktiga.

Varje nedtur foder stress och dverbelastning nar tidigare fungerande strategier
eller stédformer inte langre kan avhjdlpa problemen. Nar konsekvenserna av
syn- och hérselnedsattningen tilltar fdSrekommer upprepade nedturer d@ man
maste dverge en platd som inte langre fungerar. Varje ny platd bygger pa
erfarenheter som de tidigare stegen gett. Nar en ny fungerande platd etable-
rats frigdrs energi som kan investeras i bearbetning av nya problemomraden.
Genom att anvanda hjalpmedel och utveckla egna strategier 6ppnas en
mojlighet att pa sikt ater bli aktiv, men detta har ett kdnsloma&ssigt pris. For en
sjalv blir hjalpmedlen det ofrdnkomliga beviset pd dévblindheten. Hjalpmedel
blir ocksa synliga bevis utdt pd att man nu har sa stora problem att man inte
klarar sig utan olika former av stdd. Just detta avsléjande upplever informan-
terna ibland som kanske det svaraste att hantera. Fér att visa upp sina
hjalpmedel och stodinsatser och for att klara andras reaktioner och fragor,
maste man uppleva ett visst matt av trygghet i sin identitet och sjélvbild. Man
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utforskar vilken bild av sig sjalv man vill visa andra och hur man ska pre-
sentera den. Detta ar en bearbetning som sker under det andra skeendet.

De manga exempel vi far fran informanterna om att bygga upp en tillvaro
med de ratta hjalpmedlen understryker att det inte bara kravs en kanslo-
maéssig beredskap utan &ven tid, kraft och energi. Flera av vara informanter
har personliga berattelser till exempel om den vita kdppen. Dessa visar den
kamp man utkdmpar inombords for att vénja sig vid tanken pd att bérja
anvédnda hjalpmedel. Steget &r ofta I&ngt innan man verkligen &r beredd att
bérja ldra sig anvdnda dem. Efter hand som livsomstéliningen fortgdr och
behovet av hjadlpmedel 6kar, marks ocksa en stdrre éppenhet for att ta till
sig de hjalpmedel som finns. Till en bérjan genom att i smyg se vad andra
anvander, men efterhand som kontakten med andra personer med dévblind-
het etableras, ett mer aktivt sbkande efter ratt stod.

Flera insatser, som till exempel att bérja anvanda dator for kommunikation
eller att lara sig punktskrift, tar tid och kraver sakkunnigt ledd traning. I en
del berattelser kan vi marka en inre tidspress for att hinna med att lara sig
allt detta innan syn- och/eller hérselnedséattningen forsamras. Detta kan vara
en anledning till att det latt vacks irritation mot det professionella stddsyste-
met, som man upplever inte fungerar tillrackligt smidigt.

Under detta skeende av livsomstallningen nar man en gradvis 6kad med-
vetenhet om de sammansatta och komplexa konsekvenserna av dévblindhet.
Problem med kommunikation, svarigheter med att fa tillgang till information
och begrénsningar i méjligheten att forflytta sig fritt, blir s& smaningom stora
utmaningar.

Mdojligheten att ha en fungerande kommunikation med sin omgivning ar

en forutsattning for att kunna fortsatta att ha ett socialt liv. Hari ligger
motivationen till att bérja bygga upp en tillfredsstallande sjalvbild, finna en
ny tillhérighet med andra och fa néring till ett sjdlvstandigt liv. Att etablera
fungerande kommunikationsformer med sin omgivning som familjemedlem,
arbetstagare och medborgare i samhallet ar centralt i bearbetnings- och
utforskningsprocessen under det andra skeendet.

Det blir ocksa allt svarare att ta del av det stidndigt pagdende informations-
flodet, bade det som &r betydelsefullt och det som inte &r lika betydelse-
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barande. Denna upptackt kan vara skrammande och kan leda till osakerhet

i kontakter med andra. En férsta strategi kan bli att dra sig undan andra, men
efterhand kravs nya strategier for att moéta behovet av att kdnna sig delaktig
i det som sker runt omkring en, b&de i ndrmiljén och i samhéllet och varlden

i stort.

En annan upptackt som informanterna beskriver ar upplevelsen av att

de gradvis haller pd att mista sin frihet. Det blir alltmer problematiskt att
orientera och forflytta sig pa egen hand. For en del &r detta en dramatisk
och svar upptackt eftersom det 6kar beroendet av andra. Onskan om frihet
leder till att tolk/ledsagare, kontaktperson och fardtjanst blir ndgot man
far vanja sig vid. Behovet av sadant stéd &r nédvandigt inte minst for att
uppratthalla det sociala livet. Aven denna typ av stédformer tar tid att lra
sig att anvanda p% ett positivt satt.

Upptackterna och bearbetningen under det andra skeendet kretsar kring
konsekvenserna av férsémrad kommunikation med omgivningen och be-
roendet av andra for att kunna vara delaktig. Utforskningen av nya moj-
ligheter reducerar efterhand osakerheten kring framtiden. Man ser att det
finns maojligheter till ett fungerande liv om man lar sig anvanda hjalpmedel,
stdd och service. Fortfarande finns dock mycket kvar att bearbeta som rér
sjalvbild och tillhérighet, osakerhet och sarbarhet.

Overgdngen till det tredje skeendet visas i att man nu vet hur man kan leva

med dévblindheten och kontrollera dessa villkor. Nu 3terstar det sista steget
i larandet vilket kan beskrivas som att gora detta till en naturlig del i livet.
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FORANKRING I SIG SJALV

Skeende I Skeende II Skeende III Leva med
Halla kvar Bearbeta/ Forankra Underhalla
utforska

Figur 4: Livsomstéallning vid dévblindhet, Skeende III

Den tredje fasen i livsomstallningen kdnnetecknas av att man nu aterfunnit
karnan i sin identitet och kunnat inférliva dévblindhetens villkor i livs-
situationen. Det utmarkande &r att personen och livet kan fungera som en
helhet igen, oavsett graden av funktionsnedsattningarna p& syn och hérsel.
I referensgruppen talar man om att finna ett fundament som ar nédvandigt
for att kunna tackla kommande utmaningar, vilka i sin tur stéller krav pa
ytterligare bearbetning och anpassning. Det handlar nu om att leva med
osdkerheten om vad dévblindheten fér med sig i framtiden.

Manga av de erfarenheter man gjort tidigare under férandringsarbetet ska
integreras i livet och man ska kdnna igen sig sjalv igen. Personen hanterar
nu sin situation med dévblindhet mer m8lmedvetet. Man har reparerat och
ater forankrat sig i sin egen livslinje, helat sin identitet och sjalvbild och
kanske funnit en ny tillhorighet. Synliga resultat av detta ar att man re-
spekterar sig sjalv, kan se sina rattigheter och kan tala éppet om problema-
tiken kring dévblindheten.

Det ar ofta i detta skede av livsomstallningen som familj och andra nar-
stdende ocksd blir medvetna om att dévblindheten &ven paverkar dem och
det liv man har tillsammans. Det finns manga exempel i beréttelserna pa

hur samvaro, kommunikation och umgangesformer med de narstdende har
forandrats. De beskriver ocksa hur roller och ansvarsférdelning inom familjen
paverkas och maste anpassas. Exempel pa detta &r nar partnern far ta rollen
som ledsagare eller tolk i sociala sammanhang eller far éverta fler och fler
uppgifter i forhallande till familjens gemensamma vardagsliv.
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Den nyvunna dppenheten ger ett mer avspant férhallande till hjdlpmedel
och andra stdédinsatser som att anvanda tolk, ledsagare, fardtjanst, lara sig
punktskrift eller att ta emot samtalsstéd. I takt med att hjalpmedel och
personligt stéd kan anvandas, véxer ocksd handlingsutrymmet och méjlig-
heterna att bli delaktig i omgivningen och i andras liv. Man kan da ocksa se
sig sjalv i en méjlig framtidsbild, vilket &r en viktig del i att dterskapa den
biografiska helheten.

I informanternas beréttelser framgar att det &r en slitsam tid man varit med
om. Det &r kanske férst nu som man fatt distans till vad som hant i livet.

Hur anstrangande det varit fangas val i uttalandet: «Det hade varit battre att
forlora allt dver en natt». Det visar att sérskilt det féregdende skeendet, dar
nedturerna och stravan att ater etablera en fungerande platd, varit slitsamt
och tagit mycket kraft fran livet i dvrigt.

En ny tilltro till sddant som man tidigare taget for givet i tillvaron ska byggas
upp igen. M&nga namner nddvéndigheten av att &ndra tempot i livet. Var-
dagliga sysslor tar mycket Iangre tid och tar mer energi att genomféra. Man
undviker att ha manga aktiviteter p& gdng samtidigt. Man lar sig att planera
sin tid och vardagens olika situationer. Det &r ocksa tydligt att man ter kan
styra sitt liv genom att prioritera och ténja pa granserna nar man sa vill eller
behdver géra det, och ta paus och dra sig tillbaka nar det behdvs.

Den erfarenhet som man fatt under omstallningsférioppet gér det lattare

att férklara sin situation for andra, vilket blir betydelsefullt for att kunna
presentera sig sjalv som den person man ar — inte som doévblind. Informan-
terna atervander i samtalen ofta till svarigheten att f& omgivningen att se
forbi funktionsnedsattningen. Nar man inom sig upprattat tron pf% sig sjaly,
finns mojligheten att utdt malmedvetet ta upp kampen med omgivningens
forutfattade meningar och negativa attityder. Det galler att éverbevisa andra
om vad man kan.

I kontakten med professionella och myndigheter kan man nu stélla krav och
precisera sina behov av till exempel hjalpmedel, tolk, fardtjanst och kontakt-
person. Det inneb&r ocksd att det finns risk fér konfrontation, vilket inform-
anterna ger flera exempel pa. I detta lage har man stor nytta av kontakten
med andra i liknande situation och det dévblindspecifika stodet, for att fa
mod att st pa sig. Trots detta vittnar manga hindelser om att man star
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maktlés infor samhallet nar myndighetspersoner, regelverk och bestammelser
inte tar hansyn till den enskildes férhallanden.

ATT LEVA MED DOVBLINDHET

Skeende I Skeende II Skeende III Leva med
Halla kvar Bearbeta/ Forankra Underhalla
utforska

Figur 5: Livsomstéllning vid dévblindhet, Leva med

I livsomstallningsmodellen beskrivs det sista skeendet som en évergang till
att leva med sin funktionsnedsattning och inte som att nagot har fullbordats.
I modellen talas om ett underh8lisarbete med stédndiga anpassningar som
kommer att behdvas aven fortsattningsvis. Detta behovs for att moéjliggora
ett fungerande och &nskvaért liv. Det &r omvittnat av manga att livet med
dovblindhet kréver bdde psykisk och fysisk energi for att kompensera for syn-
och hérselférlusten. Underhdllsarbetet omfattar bland mycket annat fortsatt
kontakt med professionella, att halla sig ajour med hjalpmedelsutvecklingen
och att disponera sina krafter genom att planera och prioritera aktiviteter. En
del av informanterna menar att det i hég grad hanger pa dem sjalva att hélla
sig informerade om utvecklingen pa det tekniska och medicinska omradet.
Detta galler aven de lagar, regler och bestammelser som tillkommer eller
forandras och som reglerar vilka rattigheter man har nar det galler sam-
hallsstod. For manga &r tilliten till det offentliga stodet inte stor. De upplever
att de m3ste forlita sig pa sig sjalva och de strévar efter att bli sin egen
expert pa de viktiga frAgorna. De som har fatt tillgdng till dévblindspecifikt
stdd, till exempel kontakt med dévblindkonsulent eller dévblindteam, berattar
daremot om hur dessa kontakter har underlattat livet vasentligt for dem.

Informanterna har aven fortsattningsvis upplevt besvikelser och nedturer,
men dven personliga framgangar. Ett viktigt stéd kommer ofta fran andra
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personer med dévblindhet och sjélv vill man ocksd garna dela med sig av
den egna erfarenheten.

De flesta av dem som ingatt i denna undersdkning har livsomstéliningen
bakom sig och har darfér ocksd erfarenheter av att leva med och forma ett liv
med dovblindhet. De ger manga beskrivningar av hur dévblindheten nu &r en
forhallandevis naturlig del av deras liv. Trots det krévs stindiga anpassningar
i olika situationer. Upplevelser av nedturer, misslyckanden och hjalpléshet ar
nagot som inte helt gar att fa kontroll 6ver, menar de flesta.

De manga beskrivningar som vi fatt ta del av ger uttrycksfulla och detalje-
rade inblickar i hur det kan vara att leva med dovblindhet. Vi |ter darfor
foljande citat och utdrag fran intervjuerna tala for sig sjalva.

«Det &r svart att sdga hur man gér for att leva med det, det &r en del av
vardagen.»

«Det f8r inte bli fér mycket p& en g8ng. En liten bagatell som sker
samtidigt som jag har en «dévblindkris» kan védnda upp och ner p4 allt.
Det blir bara fér mycket. Omgivningen forst8r inte att bagateller kan
vélta hela lasset och det &r svrt att férklara det fér dem.»

«Jag kom till hotellet men tolken var inte dér. Jag kunde helt enkelt
inte klara mig vid frukosten nésta dag. Jag blev ledsen. Man har sm&
marginaler.»

«Det storsta var att vélja bort jobbet. Om jag hade valt att fortsétta att
jobba, skulle en del av det jag nu gér inte vara mdjligt. Men jobbet var
en del av min identitet. Forsta hosten kdndes tom. Gradvis kom energin
tillbaka och jag fick krafter till att géra mer.»

«Vad vill jag satsa min energi p8 idag? — Jag m8ste prioritera. Idag vill
jag till exempel anvdnda min kraft till jobbet, inte till att ta mig dit.»

«Ibland véljer man att g8 in i en situation som man vet &r jobbig, bara
fér att man s§ garna vill vara med.»
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«Andra saker som inte har med syn och hérsel att géra finns det inte
plats fér. Marginalerna dr smé&.»

«Men livet &r fyllt med osékerhet. Blir det varre? Kommer jag att klara
situationen d§?»

«Tanken p& vad som sker om synen blir sémre - den &r lugnare nu. Jag
vet att det finns n8got att ta av och att man ser méjligheterna nér man
ar dér.»

«Det sociala livet blir begrénsat p§ vintern. Att g§ ut ndr det &r mérkt
ger en kdnsla av hjélpléshet. Jag har slutat att g8 p8 trdning nér det &r
mdrkt. En vdninna har erbjudit sig att hdmta mig. For henne &r det
«bara» att hdmta - men fér mig blir det ett beroende.»

«I dbvkulturen sitter man i ring och pratar — dévblinda sitter i par.
Tempot kan vara fér hégt bland déva. Taktilt teckenspr8k underléttar,
men det &r sv8rt att g8 runt och prata fér en dévblind. Man blir trétt
efter8t, s§ jag avst8r fr8n att g§ dit.»

«Jag har inga néra vdnner som jag kan g8 ut och fika med. Kommunika-
tionen blir fér sv8r. Jag kan ta med tolk eller ledsagare men det &r svart
att f8 p8 en Iérdag eller fredagskvéll.»

«Jag saknar att kunna félja mina impulser, vara spontan. Allt m8ste
planldggas till minsta detalj. Jag saknar det véldigt mycket. Jag &r inte
fri att gora vad jag vill och néar jag vill det.»

«Det vore kédckt att spontant kunna sétta sig i bilen och kéra ivdg och
képa blommor. Nu m8ste jag planera - kanske f8r jag tolk om tv8
dagar, men tv8 dagar senare &r jag kanske sliten och har mindre
motivation.»

«Jag fruktar fér att man ska minska stédinsatserna. Hur ska jag d8 &
livet att fungera?»

«Jag tror vi ldr oss att klara sv8ra situationer. Men man vet samtidigt
inte vad som kommer att ske hdrnést. Jag kdnner mig ofta trygg och far
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ocks8 kommentarer om det. Jag klarar mig bra, men vet inte hur jag
reagerar ndsta g8ng. Man vet aldrig!»

«Jag har ett dilemma med s8dant som jag har lust att géra. Jag skulle
ha vilat ig8r, istéllet for att g§ ut p§ stan. Men s& har jag ju lust att
uppleva saker ocks8. Nér jag blir véldigt sliten upplever jag fysisk
smadrta, f8r ont i huden. Jag ténker att det &r en mental utmattning.
D8 méste jag h8lla mig i stillhet i tv8 dagar och sedan &r batterierna
laddade igen!»

«Om jag ér utvilad kan jag anvdnda synen och kompensera béttre
och d§ kan jag ocks8 félja med béttre. N&r jag &r sliten blir det I&tt
missuppfattningar.»

«Man m8ste komma vidare - s8 &r det bara! Fér omgivningens skull tar
jag mig samman, men visst har jag perioder nar jag blir deprimerad.»
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Centrala teman vid livsomstallning

INLEDNING

I bearbetningen av berattelserna har vi kunnat félja hur betydelsefulla
faktorer i omstéallningsférloppet mot dévblindhet har &ndrat innebérd, fran
det inledande skeendet till det avslutande. Det handlar om grundlaggande
manskliga uttryck for identitet, trygghet och kontroll i livet. Dessa bildar ett
komplext socialpsykologiskt moénster i livsomstdllningen och har betydelse for
att reparera och sammanfoga den personliga livskontinuiteten. Vi har kunnat
urskilja ett antal teman i livsomstallningsférloppet som vi valt att lyfta fram
och férdjupa. Samtliga teman interagerar och &r beroende av varandra pa
olika satt under omstallningsforloppet, men for att kunna beskriva hur de
utvecklas och efterhand férandras sarskiljer vi dem har.

e Progression och livslopp

e Osakerhet och sdrbarhet

e Identitet och sjalvbild

e Do6vblindbegreppets laddade innebérd
e Ensamhetens olika skepnader

e Socialt liv och kommunikation

e Kraft och energi

e Dela erfarenhet med andra

e Betydelsen av stéd och hjalpmedel

e Motet med professionella

PROGRESSION OCH LIVSLOPP

Det mest svdrhanterliga vid utveckling av dévblindhet anses vara att den ofta
sker gradvis under |&ng tid och ibland med véxelvis férsdmring av syn- och
horselfunktionerna. De nedturer och platder som vi tidigare beskrivit, forsok-
er fanga denna karaktar av progressionen vid dévblindhet. Den medicinska
och funktionella férsémringen &r sammanvéavd med personens pagaende
livssituation, dar den ger psykosociala féljder.

Sedan man erkant att den kombinerade syn- och horselnedsattningen ar ett

oundvikligt problem, kan uppmdrksamheten mot tecken p% forsamring oka.
Man bevakar sina formagor genom olika sjélvtester och soker bekraftelse pa
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att allt &r som férut. Méjliga tecken pa férandring végs och vérderas. Man
soker ett svar, men rads samtidigt att testerna eller undersékningarna ska
sld fast att en forsdmring av syn- eller hérselférmagan skett.

«Jag st8r ofta och ser mig sjélv i 6gonen i spegeln. S§ testar jag med
hdnderna nér jag kan se dem. I perioder gor jag det ofta. Jag vet inte
riktigt om jag kan anvénda det till n8got, men jag gér det Gnd§.»

En informant beréttar om sina tankar infér ett férestaende lakarbesék. Hon
resonerar med sig sjalv om olika méjligheter: att hon inbillar sig det hela,
att det bara &r en tillfallig nedgdng eller att det &r en verklig férsamring.

En annan person undrar: «Domen fran ldkaren - ndr kommer den?» Nagon
informant uttrycker till och med skuldkanslor for att ha vantat for lange med
att g3 till Iakare och sdka hjalp.

«Jag &r otroligt olycklig och irriterad och ledsen éver det, men ocks§ arg
p8 mig sjélv, att jag inte har upptdckt det och tagit det p8 allvar och
skt hjélp i tid.»

Pendlingen mellan perioder av férsamring och stabilitet av funktionerna sliter
pd de psykiska krafterna. Till detta kommer kraven pd att kunna véxla mellan
att anpassa sig antingen till en synférsamring eller till en horselférsamring.
Dessa forandringar kraver var for sig olika strategier for att hantera var-
dagen. Hur kravande det &r att hantera dessa dterkommande férsamringar
av syn- och/eller hérselfunktion framgar tydligt hos informanterna.

«Min fru fr8gade om jag skulle tacka ja till att bli «botad», om det var
mojligt. Men jag tdnker att jag inte orkar med den hér processen en
g8ng till. De sista tre 8ren har jag varit trygg. Ténk, att bli tvungen att
g8 igenom allt p8 nytt!»

Vara informanter ger manga exempel pa hur férandringar i omgivningen
paverkar upplevelsen av dévblindhetens progression. Omgivningsfaktorer
kan vara naturliga férandringar under livets g%ng eller tillfalliga handelser
som bryter invanda rutiner. Oavsett vilket visar berattelserna att denna typ
av forandringar i sig kan spela stor roll for hur man upplever sin syn- och
horselnedsattning. Professor Eva Jeppsson Grassman har forskat om hur en
grav synskada paverkar ménniskors liv under livsloppet (2001). Genom att
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foélja samma personer under 20 ars tid har hon kunnat observera hur person-
erna har forhallit sig till sin funktionsneds&ttning under det naturliga livs-
loppet. Sociala férhallanden som familj, arbetsliv och dldrande &r exempel
pa det hon bendmner «tillhérighetsskapande sammanhang» i livsloppet.
Eftersom dévblindhet utvecklas gradvis och under 18ng tid blir dessa livs-
sammanhang viktiga for hur man upplever funktionsnedsattningen, vilka
konsekvenser den ger och hur problemen kan hanteras. Naturliga livshan-
delser som att bérja studera, byta bostad, att barnen bdérjar skolan eller
att arbetsplatsen omorganiseras - allt detta kan skapa osakerhet och man
stdlls infor nya krav och férvantningar. Férandringar av detta slag kan bli
avgodrande vandpunkter under livsomstallningsforloppet, eftersom de kan
ge plétsliga insikter och perspektiv pa tillvaron med dévblindhet.

«Nér jag flyttade hemifrén kunde jag inte férst§ varfér det helt plétsligt
inte fungerade. Vad hade min omgivning betytt? Vad hade de egentligen
gjort for att underlatta fér mig?»

«Det dr bést att fortsétta jobba dér jag ér. Jag vet var varenda kontakt
sitter och jag kdnner till varenda trappsteg.»

OSAKERHET OCH SARBARHET

Genom hela omstallningsprocessen kan vi folja kanslor av osdkerhet och
sarbarhet. Osakerheten véacks nar det uppstar situationer som bekraftar att
man inte langre kan lita pd synen och hérseln. Barnen kénner annorlunda-
skap nar de inte kan kanna igen sig i sina kamrater. Vuxna kanner begyn-
nande hot mot sin sjalvbild och sjalvfértroendet vacklar efter oférklarliga
missférstand i samvaron med andra. Efterhand smyger sig bekymren in i
vardagen p3 ett satt som gor att de inte langre kan betraktas som enstaka
tillfalligheter. For att klara denna oséakerhet blir I16sningen fér manga att
bortférklara och bagatellisera det som sker. S&dana reaktioner ser vi oavsett
om man i detta lage fatt en diagnos eller inte.

I det forsta skeendet av livsomstaliningen blir det s& smaningom en vanlig

strategi att dolja och forneka sina svarigheter. Ju mer syn- och hérselned-

sattningen paverkar vardagen, desto svarare blir det dock att orka med att
ddlja problemen. Detta ar en utveckling som leder fram till erkdnnandet av
situationens allvar.
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«Jag hade sagt att jag inte s8g s& bra. Men p§ torsdagar hade jag rast
med tv8 kollegor som pratade s§ tyst. Varje g8ng gick jag p§ toaletten
eller ut for att ringa eller vad som helst... for jag kunde inte héra vad
dom sa och jag visste inte hur jag skulle sdga det, nu nar jag redan
hade bérjat jobba dér... D8 bérjade det g8 upp fér mig att jag var
tvungen att géra ndgot.»

Erkdnnandet innebar att man tvingats inse problemens allvar och att de

inte langre kan bagatelliseras och bortférklaras. Det omskakande vid denna
vandpunkt ar att tilliten till sig sjalv och sin omgivning vacklar och man ar
radd for att tillvaron ska raseras. Det som tidigare varit férutsagbart och
taget-for-givet fungerar inte langre och darmed 6kar anstrangningarna for
att klara vardagen. Osdkerheten smyger sig in i den grundléaggande trygghet
som hittills hallit samman livet. Kontinuiteten mellan personens datid, nutid
och framtid ar bruten, vilket i livsomstallningsmodellen beskrivs som ett
biografiskt brott (Gullacksen, 1998).

Under omstéllningens andra skeende sker en omfattande bearbetning inom
flera livsomraden samtidigt, for att aterfa kanslan av kontroll och kontinuitet

i livet. Rehabiliteringsinsatser i detta skede far darfor stor betydelse for att
minska osdkerhet och sarbarhet infér den okénda tillvaron. Genom att fa
mojlighet till psykosocialt stéd, lara sig anvanda hjalpmedel och f& andra
former av stod, aterskapas en kénsla av sammanhang i livet och det bio-
grafiska brottet kan repareras. Fran att tidigare ha varit en kansla utan fokus,
dvergadr osdkerheten till att bli identifierad till bestamda situationer och
aktiviteter. Darigenom blir det ocksd méjligt att konstruktivt arbeta for att
minska osakerheten och aterta kontrollen.

Sjalva karnan i problematiken kring dovblindheten ar dock att kdnslan av
osakerhet aldrig helt kan undvikas, utan man maste lara sig att leva med

ett visst matt av osdkerhet. Forskare som studerat hur forvarvad doévblindhet
paverkar livssituationen har lyft fram betydelsen av en grundldggande
trygghet och sékerhet i tillvaron (Danermark & Moller, 2008). Det som
informanterna beskriver som att 3terskapa fundamentet i livet, kan jamféras
med en sadan grundldggande trygghet. Fundamentet ger méjligheter att leva
vidare med dovblindheten och med den osakerhet den medfér, men den
upplevs inte langre lika hotfull som i de inledande skeendena. I berattelserna
finns manga exempel som visar hur man anvéander strategier fér att kontrol-
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lera osakerhet och for att hantera denna kénsla som en del av livet med
dovblindhet.

«Jag férbereder mig noga. Ig8r kvéll memorerade jag det hdr rummet
innan jag la mig. Jag blir oséker i situationer dér jag inte har kunnat
forbereda mig.»

Informanterna ger manga exempel pd den sdrbarhet de lever med. Oférut-
sedda handelser, nar den omsorgsfulla planeringen gar i stopet eller d@ man
inte lyckas f& andra att forstd sin situation, ar exempel pa situationer som
man maste lara sig att hantera. Sdrbarheten finns &ven i beroendet av stéd
och hjalp fran andra och i risken att méta personer som inte forstar vad
dévblindhet innebér. Vara informanter ger flera exempel frén sina kontakter
med professionella och myndighetspersoner. De behovsbeddémningar som
gérs for att fa tillgang till hjalpmedel eller andra stédinsatser som tolk,
ledsagning och fardtjanst, visar ofta pa bristande inlevelse och lyhérdhet foér
hur det &r att leva med dévblindhet. Denna sarbarhet ligger utanfér den egna
kontrollen och paverkar tryggheten i tillvaron och sjélvtilliten pd djupet. Trots
att personen kanske tagit sig igenom sin personliga livsomstélining och &r pa
vag att finna stabilitet i tillvaron, kan upplevelsen av att inte ha inflytande
Over sin situation vara tung att bara. Osakerheten ar lattvackt, men man blir
mer och mer medveten om vad man sjalv kan paverka och vad som beror pa
omgivningen.

«Jag har ansékt om att 8 fardtjénst hem nér jag arbetar kvéllspass p8
vintern. Jag har f8tt avslag fyra g8nger. Man blir s8rbar nér man f&r
avslag p8 s8dant som kunde géra en starkare.»

IDENTITET OCH SJALVBILD

Identitetsarbetet ar en av de centrala delarna vid livsomstallningen. Tidigt i
omstéllningsforloppet paverkas sjalvfortroendet genom de missforstand och
svarigheter som uppstar. Osdkerheten och sarbarheten i tillvaron skakar om
identitet och sjalvbild. Sjalvbilden stammer inte langre och besvikelsen kan
riktas inat mot en sjalv. Vem &r jag? Vem har jag blivit? Vem kan jag bli? Hur
ser andra pa mig? Detta &r avgérande existentiella fragor som personen stélls
infor och som behdver finna sina svar. I det inledande skeendet kan man ha
negativa tankar om andras férutfattade meningar om personer med doévblind-
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het i allmanhet. Sadana tankar ger anledning till att vilja délja sina besvéar
och sd lange som moijligt utdt uppratthalla den bild av sig sjélv som man har
etablerat. En person uttrycker sitt tvivel, «<Kommer de att se det i mig, som
de alltid har sett?»

Det centrala vid bearbetningen i det andra skeendet ar att hitta tillbaka till
kdrnan i sin identitet. Det innebar att inkludera syn- och hérselnedsattningen
i identiteten pa ett satt som ger en sjélvbild man kan acceptera. Det handlar
om att komma tillrdtta med hur man ser p& sig sjalv och hur man upplever
att andra ser pa en.

«Identiteten som syn- och hérselskadad &r en del av mig. Men med vit
képp blir jag synlig och d§ undrar jag vad folk tinker om mig?»

Arbetet med att anpassa och finna tillbaka till sin identitet sker inte som en
isolerad process. Det ar nara sammanvavt med arbetet med att Iara sig leva
med nya livsvillkor och att justera sin livssyn, for att uppnd en positiv utveck-
ling. Denna dimension av livsférandringen vid langvarig sjukdom eller funk-
tionsnedsattning har forskare undersékt i samband med hur det ar majligt
att ha hog livskvalitet, trots att man lever med en mycket svar kroppslig
situation. Fenomenet har kallats «response shifts» och betecknar hur den
egna bedémningsgrunden for livskvaliteten har justerats. Detta blir en foljd
av att inre varden och férestallningar om det goda livet har anpassats till
radande férhallanden, med syftet att kunna uppleva en god livskvalitet
(Sprangers & Schwartz, 1999; Bostrom, 2005).

Bearbetningen kan resultera i att vissa delar av personligheten kommer att
forandras. En del sdger att det inte gar att vara lika spontan som man var
forr. Andra har lart sig att satta varde pa stunder av ensamhet. Inte sd séllan
framgar av beskrivningarna att man helt enkelt sankt sina ansprak i livet. Det
kan handla om att avsta fran aktiviteter som man tidigare har varit intresse-
rad av men som nu inte gar att vara delaktig i p& samma satt som tidigare.
En person berattade «Jag &lskade att gd i affarer men har fatt avstd frén
det». Orsaken var svarighet att fa ledsagning.

Under det tredje skeendet &r tiden mogen fér att utdt vaga visa den jag &r

idag. Det visar sig att just detta steg ofta gar via att méta andra som lever
under liknande férh&llanden, det vill sdga andra personer med doévblindhet
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i ungefdr samma alder. De intervjuade i Miners undersékning Davblindblevne
og selvidentitet (2008), menar att en ny identitet utformas i kontakt med
andra som lever med dévblindhet. Man utforskar deras varld for att bli trygg
i sin egen identitet. Samtidigt visar vara intervjuer att man skiljer pa en
social identitet som man hamtar hos sina «likar» och en personlig mer djupt
forankrad identitet som man levt med hela sitt tidigare liv.

«Innerst inne &r jag en livlig person som gérna pratar med alla. Nu kan
jag inte det ldngre. Och det &r riktigt hdrt... att vara tvungen att ldgga
band pé§ sig sjélv.»

Att inta en dppen hallning gentemot dévblindheten till exempel genom att ta
emot sarskilt stod frdn samhallet, medfor risken att man placeras i en kate-
gori. En kategori som omvarlden bestamt och som man inte sjalvklart kanner
igen sig i. I en del sammanhang sétts fokus pa dévblindheten istéllet for

pd personen. Exempel pd sddana etiketter &r brukare, punktskriftsldsare,
tolkanvandare och kappanvandare. Informanterna ar val medvetna om

detta. I vissa sammanhang ar det dock nédvandigt att finna sig i samhallets
kategoriseringar for att fa tillgéng till hjalp.

Ett dilemma som kan folja med genom hela livsomstallningen ar vem man
kanner tillhérighet med. Alla har vi en eller flera sjdlvvalda grupper som vi
kanner tillhérighet med. Nar kommunikationen inte langre fungerar som férut
blir det svarare att uppratthalla vardet av gemenskapen med gruppen. I det
forsta skeendet av livsomstallningen har troligen detta problem &nnu inte
blivit kdnnbart, men genom erkannandet av den dubbla funktionsnedsattnin-
gen kan detta leda till en gnagande oro. Kommunikationsbrott som upptrader
allt oftare, kan géra att man drar sig bort fran sin trygga sociala tillhérighet
som tidigare varit en central del av livet. Det kan till och med finnas ut-
stétningsmekanismer fran gruppmedlemmar som marginaliserar personen
med dévblindhet som en avvikare frdn gruppen. Flera informanter som
tillhoért dévgruppen berattar om svarigheterna att f& andra déva att under-
latta kommunikationen, till exempel genom att anvinda teckenspraket taktilt
eller att anvanda ratt belysning vid modten. Marginaliseringen kan resultera

i en kansla av hemldshet innan man funnit en ny tillhérighet bland personer
med dévblindhet. Vagen till sddana kontakter gar ofta via brukarorganisation-
erna, som darfor far en betydelsefull uppgift i omstaliningsarbetet. Att ndrma
sig den nya gruppen beskriver informanterna dock som en l&ng process med
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stort kénslomassigt motstand pa vagen. Det &r viktigt att organisationerna
visar stor lyhordhet infér sddana nadrmanden.

Informanternas beréttelser fran det tredje skeendet visar pa en medvetenhet
infor de personliga justeringar man fatt géra som grundar sig i att 6sa
problematiken: Vad kan jag? Vad vill jag? N&r man ater kan kdnna respekt
for sig sjélv, startar kampen att fa andra att férsta ens fulla varde. Manga
uttalanden handlar om svarigheten att f& andra att inse att man KAN och

har kompetens trots dévblindheten.

«Man mdste bverbevisa andra hela tiden. Man mdste éverprestera och
vara duktigare n andra.»

Ett viktigt och kénsligt omrade som hénger samman med problematiken att
bli vardesatt, ar arbetslivet och yrkesrollen. Att kunna uppratthalla en iden-
titet som yrkesperson kan vara helt beroende av tillgéng till de rétta hjalp-
medlen och annat stdd. Flera informanter har erfarenheter av att det stddet
inte kommit i ratt tid eller helt enkelt att man fatt avslag pa sin ansokan.
Dessa erfarenheter har kommit att bli stora hinder for att kunna vara aktiv
och delaktig i arbetslivet. Ibland har det till och med lett till att man fatt
[amna arbetslivet helt eller delvis. Méjligheten att fortsatta sitt arbetsliv i viss
omfattning har stort varde for livskvaliteten, menar en del av informanterna.

DOVBLINDBEGREPPETS LADDADE INNEBORD

Samtliga informanter har en personlig uppfattning om begreppen dévblind
och dévblindhet. Samtalen i fokusgrupperna visar tydligt att det finns en
mycket stark laddning i dessa begrepp. Den personliga hallningen till orden
genomgar en viss fordndring under livsomstallningsforloppet och den skiljer
sig ocksd mellan informanterna. Initialt under livsomstéliningen vacker orden
laddade kanslor hos de flesta och upplevs ofta som ett hot mot den person-
liga identiteten, som man kampar for att halla kvar. Man tar starkt avstdnd
fr&n begreppet dévblind och vill inte associeras med detta. Aven om man &r
medveten om sin funktionsnedsattning har man egna kriterier fér nér man
ska anvanda uttrycket dovblindhet relaterat till sig sjalv. Forst efter erkan-
nandets vandpunkt kan detta borja férandras.

Genom hela livsomstallningsprocessen beskriver informanterna hur de
brottas och kampar med begreppet. Det tycks som om begreppet dévblindhet

66



l&ngsamt blir en del av ens identitet allt eftersom man blir allt mer beroende
av taktilt stéd for information, orientering och kommunikation. Det ses ocksa
som ett problem att f& omgivningen att forstd att begreppet inte innebér en
total avsaknad av syn och horsel.

«Det &r svart att férklara vad dévblindhet &r. Andra férstar det inte.

Det &r béttre att sdga att «jag &r dov och synskadad» eller «jag ser inte
i mérker». Det sparar tid, fér andra vet §nd§ inte vad dévblindhet &r.
Det handlar inte om att man inte har accepterat, utan om att undvika
missférsténd. »

Jesper Dammeyer, psykolog vid Kdpenhamns universitet, menar att dov-
blindhet ar en social konstruktion (2007). Med det menar han att det inte
finns ndgra fasta objektiva kriterier fér ndr man har dévblindhet, till skillnad
frdn manga andra funktionsnedséttningar och medicinska diagnoser. Dévblind
&r inte ndgot man bara &r, utan ocksd nagot man blir, menar Dammeyer. Om
en person tillhér kategorin personer med dévblindhet bestams till stor del av
yttre faktorer, som tillhérighet till en dovblindforening, att man anvander sig
av specifika kommunikationsmetoder och dévblindtolkning eller att man tar
emot stod riktat till personer med dovblindhet. Tillsammans kan detta liknas
vid att tillhéra en dévblindkultur. Med ett sddant resonemang &r dévblindhet
i hogre grad ndgot yttre socialt, &n ett inre fysiologiskt tillstand.

«Jag brukar sédga att jag har en kombinerad syn- och hérselnedséttning,
men att jag tillhér gruppen personer med dévblindhet. »

Begreppet dévblindhet far en konkret innebérd i det lage da man soker
kontakt med andra med samma problematik. Brukarorganisationernas namn,
som ofta innehdller ordet dévblindhet, kan ibland hindra fran att ta kontakt.
Aven begrepp som dévblindteam och dévblindkonsulent kan bli barridrer,
menar informanterna. N&gra berattar att dessa begrepp lange hindrade dem
fran att ta emot stéd, som de sd vél behdvde. De kunde inte forma sig att ta
kontakt med en verksamhet som riktade sig till personer med doévblindhet.
N&gon sa till sig sjélv: «Ar jag verkligen dévblind?».

«Begreppet dovblindhet kan férsena rehabiliteringen. Det &r viktigt att

vara medveten om i vilket sammanhang man anvénder begreppet, s§
att det inte upplevs krdnkande. »
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Véra informanter &r val medvetna om begreppens socialpolitiska betydelse.
Det &r starka och allvarliga ord som staller krav och kréaver prioriteringar fran
samhaéllets sida. D&rfor ser man det ocksd som viktigt att behalla begreppen.
Det férekommer en tydlig kluvenhet mellan 8 ena sidan att inte vilja identi-
fiera sig med dévblindhet och 8 andra sidan att anvanda det for att fa sina
behov och réttigheter tillgodosedda. Nagra informanter menar att om grup-
pen, som omfattar personer med en kombinerad syn- och hérselnedsattning,
definieras alltfor brett, sa riskerar de specifika hinder som personer med total
eller allvarlig syn- och horselnedsattning har, att férringas.

Aven om personen &r aktiv medlem i en férening fér personer med dévblind-
het, kan det finnas olika uppfattningar om hur ordet ska anvandas. De flesta
&r dverens om att man inte ska anvdnda dévblind som beteckning pa en
person, utan istallet anvanda uttrycket en person med dévblindhet. Ett annat
uttryck som anvands ar kombinerad syn- och hérselnedséttning. Man inser
att denna kluvenhet i sig kan ge naring &t omgivningens forvirring infér vad
det egentligen handlar om.

Dessa uppfattningar och synpunkter ger uttryck for att frdgan &r viktig och
komplex och engagerar vara informanter. De visar respekt fér varandras
uppfattningar och understryker att de sjdlva vill ha ratten att bestadmma vilka
begrepp de ska anvanda om sig sjdlva. Man vill inte f& en etikett som man
inte kan eller &r redo att identifiera sig med. Hur 18ngt man kommit i sin
livsomstallning tycks spela en viktig roll fér hur man férhaller sig till begrep-
pen. Vilken beteckning man véljer kan ocksd variera utifran vilken situation
och omgivning man befinner sig i. Klart @r att dessa begrepp spelar en stor
roll fér nastan alla vra informanter i deras férsok att férsta sitt liv med en
progredierande kombinerad syn- och hdrselnedsattning — dévblindhet.

«Jag har sléppt begreppet dévblindhet och bérjat vila i mig sjélv. Idag &r
jag syn-hérselskadad. »
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ENSAMHETENS OLIKA SKEPNADER

Ensamhet ar ett tema som kan féljas genom hela livsomstallningen, men
med olika innehall i de olika skeendena. I den Ianga ingangen till livsom-
stallningen omfattar ensamheten all den oro, undran och radsla som vacks
nar symtomen bdérjar bli markbara i vardagen och svara att délja. Dessa
upplevelser ar inte latta att férmedla till andra, eftersom man d@nnu inte har
kunskap om och inte kan séatta ord pd det som sker. Det beskrivs en ambi-
valens kring problematiken som &ar svar att hantera och som resulterar i att
man hellre ar ensam med sina tankar an soéker forklaring. Ensamheten bli
svar att forcera och inte férran personen kanner en inre beredskap tycks stéd
kunna tas emot.

En 6vervialdigande ensamhet blir synlig i berattelserna om hur man fatt

sin diagnos, och tiden darefter. Tillfalligheter har avgjort vem man kommit

i kontakt med i samband med beskedet och om de har haft férstaelse fér och
kunskaper om dévblindhet. Uppfdljning och stdd frdn samhéllets sida har
saknats och flertalet har kdmpat ensamma i manga ar med sina tankar,
fragor, radslor och osakerhet kring framtiden.

«Familj och vénner... jag visste inte vad jag skulle sdga. P§ jobbet... jag
v8gade inte sdga n8got dér. Jag hade massor av obesvarade fr8gor...
det var bara att h8lla ut och véanta.»

De berattelser vi har fran barndomen visar att barn ofta kant sig ensamma
med sina tankar om sitt annorlundaskap, trots att de visat mer nyfikenhet
an radsla. Senare i livet, efter erkdnnandet att syn- och hoérselnedsattningen
blivit en del av livet, 6ppnar kanslor av sorg och saknad fér méjligheten till
stod. Att mdta andra som har en liknande livssituation eller professionella
med kunskap om doévblindhet visar sig avgérande for att kunna ta emot stéd.

Efterhand far ensamheten ett annat innehall. Den personliga bearbetningen
tycks till stor del ske i ensamhet for att man inte har ndgon att samtala med.
Ensamheten &r lattvackt nar andra inte forstar den betydelse dévblindheten
far i livet. Detta vacker ett behov av att f& kontakt med personer som kan
ténkas forstd hur man har det. Kontakt med andra personer med dévblindhet
blir i detta lage en méjlighet till fértroendefulla kontakter. S3dana kontakter
kan bryta ensamhetskanslan av att vara annorlunda och kan tillfredsstalla ett
efterlangtat behov av gemenskap.
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Senare under livsomstallningen, i det tredje skeendet, fortsatter arbetet med
att finna sitt eget satt att leva med doévblindhet, vilket innebar prioriteringar
och nya val. Fran denna tid férmedlar informanterna en sjalvvald ensamhet
pa sa sitt att de avstar fran kontakter och aktiviteter dér de vet att priset for
att delta &r storre an behaliningen. I det fortsatta livet med dévblindhet finns
tillfallen bade av ensamhet som man sjélv valjer, kanske for att hushalla med
sina krafter och ensamhet som kan vara patvingad av omgivningens brist pa
tillganglighet. Bristande tillganglighet beskrivs som ett stort problem fér vara
informanter d3 det begrénsar personens méjlighet till delaktighet. Bland
annat ndmns brister i fardtjanst, tolk och ledsagning. Man kan ocksa tala om
en sasongsprdaglad ensamhet dar hdst- och vintermorkret satter granserna.
Allt detta tillsammans paverkar méjligheterna till aktivitet och delaktighet,
vilket leder till att det personliga natverket férandras over tid.

«Erfarenheter har lart mig, att under vintern g8r mitt sociala liv p8
sparl8ga. Jag véljer det sjélv fér att slippa bli ledsen.»

I intervjuerna férmedlas upplevelser av ensamhet som kan liknas vid att man
befinner sig bakom en sléja varifrdn man betraktar sin omvérld utan att vara
helt delaktig. Aven den néra familjen kan finnas pd andra sidan sléjan. Hur
narstdende involveras i livsomstallningen varierar naturligtvis efter personliga
forhallanden, men det &r utan tvivel sd att deras situation ocksd paverkas.
Ambivalensen &r stor mellan att & ena sidan énska att de narmaste ska forsta
vad det innebar att leva med dévblindhet och 3 andra sidan bespara dem fran
de pafrestningar man sjalv upplever. Detta ger en speciell kinsla av ensam-
het som kan vara svar for dem som starkt upplever behovet av anhérigas
narhet, samtidigt som de vill skydda dem frén oro. Hur svart det kan vara att
sjalv forstd och till andra formedla upplevelser av ensamhet, visar detta citat
fran en informant som sjalv forsoker forsta.

«Men ensamheten &r min egen ensamhet, inte i férh8llande till min
familj, men min egen ensamhet med min situation och min ensamhet
med att st§ utanfér arbetsmarknaden och det sociala - det &r sv8rt.»

P3 olika satt framgar det i berdttelserna att ensamheten har olika skepnader,
betydelser och funktioner. Vara informanter nyanserar sina upplevelser av
ensamheten fran flera olika perspektiv. De talar om den skyddande ensam-
heten, den sjélvvalda ensamheten och den patvingade ensamheten. Aven
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den existentiella ensamheten som tillkommer efterhand, att vara ensam med
sin egen ensamhet, framkommer i samtalen. Det &r uppenbart att ensamhet
ar ett centralt tema for personen bdde under och efter omstallningsprocess-

en, bade som sjalvvald strategi och som patvingad situation.

«Ensamhet har p§ ndgot sétt blivit en konsekvens av de val jag har
f8tt géra i livet pd grund av min syn- och hérselskada, medvetna eller
omedvetna. Ensamhet dr nog den konsekvens som p8verkar och berér
mig mest.»

SOCIALT LIV OCH KOMMUNIKATION

Dévblindhet pdverkar manniskans tva viktigaste fjérrsinnen - syn och

hérsel - vilket utan tvekan leder till svdra kommunikationsproblem. Om
detta vittnar samtliga informanter. Hur dévblindheten utvecklas och vilken
diagnos som &r orsaken, far betydelse fér hur kommunikationen pdverkas
och pa vilket s&tt och i vilka situationer den kan stddjas med kompensato-
riska strategier och hjilpmedel. Under en ganska |&ng tid kan man som regel
kompensera med hjalpmedel och uppratthalla sin primara kommunikations-
metod.

De informanter som har en medfédd dévhet och som annu har synrester kvar
utnyttjar dessa till att avldsa teckenspraket visuellt. Detta kréver dock att
den man samtalar med visar sarskild hansyn och till exempel anpassar
tecknen till det inskrankta synfalt man har. S8 sker inte alltid. Aven familj

och vanner glémmer detta allt som oftast. De informanter som har en
horselnedsattning och kommunicerar med hjalp av hérapparat och andra
tekniska hjalpmedel upplever andra svarigheter. Dessa kan besta av att
mojligheten att lappavldsa har forsamrats och att de i annu hdgre grad an
andra personer med horselnedsattning ar beroende av en god ljudmiljo, bra
belysning och hérselslinga.

I takt med att forutsattningarna for att kommunicera har férandrats, har
informanterna behévt kompensera pd olika satt och i vissa fall har man fatt
lara sig helt nya kommunikationsstrategier och metoder, som till exempel
haptisk kommunikation (Lahtinen, 2008; Naess 2006). Andra har fatt éverga
till att ta emot teckenspraket taktilt istallet for visuellt som tidigare.
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Informanterna understryker att kommunikation, hur den an sker, kraver
mycket energi och koncentration. Under nedturerna, da synen och/eller
horseln férsdmras, kravs det stora insatser for att uppréatthalla kommunika-
tionen i olika sociala sammanhang. En del beskriver hur de gradvis vanjer sig
vid att inte alltid hdnga med och ibland véljer de att avsta fran kommunika-
tionskravande situationer.

Férutom att kommunikationen i sig ar kravande nar man har dévblindhet,
paverkas den ocksd av osdkerhet och bristande kontroll i situationen. Kom-
munikation bestar av sa mycket mer &n det talade eller tecknade budskapet.
Gester, mimik och tonfall &r exempel pd centrala delar, som alla &r betydelse-
barande i kommunikationen. Informanterna berdttar om situationer som de
upplevt som svéara eller pinsamma for att man inte klarat av turtagningen i
ett samtal, eller for att man inte uppfattat bekréftelse frdn den man samtalat
med. S@dana situationer har lett till manga missférstand for de flesta, ibland
bagatellartade men ibland mer allvarliga. Det upplevs ofta svart att f3 grepp
om sammanhanget, bade rent sprakligt men ocksd om sjélva situationen som
kommunikationen utspelar sig i. Detta paverkar ens méjligheter att vara aktiv
och delaktig i samtalet p3 lika villor, vilket blir sarskilt tydligt ndr man inte
uppfattar responsen fran den man kommunicerar med.

«Jag kan inte uppfatta mimiken hos den jag samtalar med. Inte heller
stdmningar och uttryck hos samtalspartnern. Jag f8r inte méjligheten att
vara en god medménniska, for jag kan inte tolka den andres uttryck.»

Troligen blir man inte medveten om kommunikationens komplexitet forran
den bryter samman. Darfor ar det inte heller latt att férbereda sig, menar

o o o . . . . . . o . .
manga. Det ar svart att motivera sig till och lagga sin energi pa att lara sig
till exempel tecken som stodd eller haptiska signaler, innan man har insett
doévblindhetens konsekvenser. For flera av informanterna har det handlat om
att man sd lange som mojligt vill halla fast vid sitt priméara satt att kommu-
nicera.

N&gra upplever ocksd att det &r svart att delta i samtal, nar tillgdngen till

information med tiden blir alltmer begrénsad. Detta paverkar bdde sjalv-
fortroendet och kommunikationskompetensen, menar informanterna.
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«Jag f8r inte med mig information, nyheter eller tv-serier, vilket gér att
det blir mindre att prata om. Jag vill gérna bidra i ett samtal, men d§
méste det handla om ett tema som jag har erfarenheter av och kan
prata om.»

Aven efter det att personen har erdvrat en fungerande kommunikations-
strategi eller en helt ny kommunikationsmetod, innebar social samvaro ofta
en stor anstréangning. Man valjer och prioriterar vilka situationer man ska
satsa sin energi pa. Om betingelserna fér att kunna delta &r mycket svara,
véljer manga hellre bort ett socialt sammanhang. Detta &r en del av att leva
med dévblindhet som kan fa stora konsekvenser fér hur delaktig man kénner
sig med sin omgivning. Fér den som har dévblindhet blir det ocksd svarare
att ta initiativ till kontakt och att uppratthalla tidigare etablerade relationer.

«Jag m8ste sdga att kommunikationen med andra har minskat eftersom
det &r s8 anstrdngande. Jag mérker det s§ fort vi &r tre-fyra personer
tillsammans, jag tycker helt enkelt att det tar for mycket energi.»

Nagra informanter reflekterar kring skillnaden mellan vanlig teckenspraks-
tolkning och dévblindtolkning. De menar att dévblindtolken ofta blir en
person som man lar kdnna vél och far en social relation till. Det kan bero pa
att det ligger mer i denna tolkmetod &n i teckensprdkstolkningen, anser de,
bland annat for att tolkningen innebdr en nara fysisk kontakt. Inger Birgitte
Torbjgrnsen (2009), har i en studie observerat tolkning i en social situation
for en person med dévblindhet. Hon fann att tolkprocessen omfattade mer an
bara spraktolkning. Det handlade bland annat om att férmedla kénslor med
ord och kroppssprak och att tydliggéra kommunikationen och interaktionen
mellan deltagarna i den sociala situationen. Vid tolkning fér personer med
dévblindhet i sociala situationer blir inte neutralitet det mest framtradande

i den professionella tolkrollen, utan konsten att férstd och kunna reflektera
kring vad som sker i situationen, konkluderar Torbjgrnsen.

De flesta anser att de maste avstd fran mycket nar tolk inte beviljas. Fér att
kunna uppratthalla ett tillfredsstallande liv &r tolkstédet en nédvandighet.
Genom tolkningen kan man vara delaktig i olika situationer. Tolken blir en
livlina till omvarlden for de som lever med doévblindhet, menar de informanter
som ar tolkanvandare.
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KRAFT OCH ENERGI

P& senare ar har personer som lever med dévblindhet uppméarksammat
omvaérlden pd den kraft och energi, som kravs for att leva ett tillfredsstal-
lande liv med dévblindhet. V&ra informanter &r val medvetna om att det
kostar energi varje dag for att kompensera for syn- och hérselférlusten.
Under livsomstéliningen satsas mycket kraft pa att klara vardagen, men till
en bdrjan sker detta omedvetet. Det forsta skeendet ar fyllt av strategiskt
arbete for att halla stress och oro pa avstand, vilket kostar bade fysiska och
psykiska krafter. Denna tid kan beskrivas som att leva foér att 6verleva.
Fortsatt under omstallningsférioppet kravs stora insatser av den enskilde,
oftast osynliga fér omgivningen. Det ar ett omfattande arbete som sker i det
dolda. Gréansen fér vad man orkar ndr man latt, utan att omgivningen riktigt
forstar varfor energin sinar och man har ofta svart att forklara det sjalv.

«Men ndr jag tdnker tillbaka kan jag gott forst8 att jag var lite trott
ibland under min utbildning och i mitt arbetsliv — fér det tog s§ mycket
krafter hela tiden.»

Hela den kanslomassiga bearbetningen kostar energi och man har behov av
att ta paus for att orka med. Flera informanter poangterar behovet av att
sjalv styra takten i det ndédvandiga férandringsarbetet. Att utforska den nya
verkligheten och framtiden, utveckla och prova strategier, knyta nya kontak-
ter, lara sig att anvanda hjalpmedel och tolk - allt kostar energi. Det kan
hénda att man behéver hélla insikten om situationens allvar pa avstand ett
tag. Bristen pd energi kan leda till att man helt enkelt inte orkar med aktivi-
teter och social samvaro, utan borjar dra sig tillbaka. Problematiken kan
ibland likna den vid nedstamdhet eller i allvarligare fall depression.

I intervijuerna beskrivs energiférbrukning som ndgot man maste lara sig leva
med. Energikostnaderna upphdr inte, men man lar sig hantera och kontrol-
lera dem. De strategier som behdvs for att klara vardagen handlar till stor del
om att anvdnda sina energiresurser ratt genom att prioritera, planera och att
se till att ha en «plan B» om det inte gdr som man har tankt sig. Nagra
informanter sager att de ibland till och med valjer bort aktiviteter och
relationer for att orka med.

«God livskvalitet, det &r att inte vara alltfér engagerad och att hushélla
med tid och krafter. Men d& kdnner jag samtidigt att jag halkar efter och
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det blir inte rétt mot mina ndrmaste... det &r en daglig balansgdng hur
mycket jag ska avst8 varje dag och hur mycket jag ska t8la innan jag
f8r ge mig.»

Det tar tid att bli bra pa att prioritera sina aktiviteter. N&gra av informanterna
séger att detta &r ett stéandigt pAgdende arbete i deras liv och som omgivnin-
gen inte alltid férstar. Problemet att orka med sina aktiviteter innebér att
soka strategier, inte minst lampligt stéd och anpassade hjalpmedel, for att
mota de villkor dévblindhet staller. Prioritering av hur man ska disponera
sina krafter innebar ocksd att uppskatta hur mycket kraft som krévs, vilken
energikostnad det blir och att planera in tid for aterhdmtning. Detta &r ndgot
nytt i tillvaron som informanterna ibland upplever som en stérre funktions-
nedsattning an sjalva dévblindheten.

«Forut var vetskapen om att jag hade en syn- och hérselnedséttning
det vérsta for mig. Nu &r det energiférlusten som &r den storsta
belastningen. »

DELA ERFARENHET MED ANDRA

Det finns en stor enighet bland informanterna om att det underlattar om

man far kontakt med andra personer med dévblindhet. De som beréttar

om minnen frdn barndomen visar en okomplicerad bild dar de efterfragade
kontakt med nagon att fa prata med och kanna igen sig i. Fér dem som
senare i livet stélls infér en livsomstallning ar dessa kontakter till en bérjan
kanslomassigt mer komplicerade. Behovet att tréffa andra 6kar vid tiden for
erkdnnandet och darefter. Trots det har de flesta minnen frén en tid dd de tog
starkt avstand fran personer med dévblindhet. Man var m&n om att framhalla
skillnader istéllet fér eventuella likheter mellan sig sjalv och de andra, det vill
sdga personer med doévblindhet.

«Min man tyckte att det var lika bra att jag blev medlem i dévblind-
féreningen och s8 blev jag det. Men jag kastade all post dérifrén i
bérjan. Jag var inte beredd, jag ville inte. Jag var inte dévblind!»

Efter erkdnnandet och vidare i omstallningens andra skeende blir andra

personer med dovblindhet mer och mer betydelsefulla. Att se hur andra lever
med funktionsnedséattningen blir till stor nytta, ndr man famlar efter en trad
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som kan leda en in i framtiden. Man soker ndgon att kanna igen sig i for att
mildra kanslan av annorlundaskap.

«S4& har jag nétverksgruppen, dér jag kdnner stor tillhérighet med négra
som &r i en liknande situation som jag. Dér fyller jag p8 min psykiska
energi s§ att jag kan klara av en del. Det &r en s8dan god livsnerv.»

Kontakten med andra i liknande situation tycks efterhand bli en oersattlig
framgangsfaktor for att lara sig leva med doévblindhet. Hur man narmar sig
sina «likar» kan variera fran person till person, men betydelsen framstar som
odiskutabel.

«Att méta andra gav mig livet tillbaka, innan dess levde jag i ett
vakuum. »

En del sdker sig snabbt till en brukarorganisation eller finner sina kontakter i
rehabiliteringsgrupper, andra narmar sig i smyg och kan ha mer eller mindre
motstand mot att ndrma sig «likar». Det tycks ha stor betydelse att sddana
moten sker vid ratt tidpunkt for att fa en positiv betydelse fér personen. En
helt motsatt reaktion kan komma i det inledande skeendet av livsomstallnin-
gen, d@ man &nnu viérjer sig fran likheten.

Nar dovblindhet har en genetisk orsak ar det inte ovanligt att personen har
en néra anhérig som ocksa har dévblindhet. Flera informanter har ett syskon
med dévblindhet, men erfarenheterna kan vara helt olika. Ndgon upplever
det som en styrka att man har kunnat dela upplevelser och stétta varandra.
For andra har det ndrmast varit en skrammande upplevelse att jamfora sig
med sin bror eller syster.

Kontakten med andra med dévblindhet far stor betydelse for att lara sig hur
man kan anpassa sig i naturliga vuxenroller, som féraldrarollen eller yrkes-
rollen. «Jag kan ju inte gbéra som min mamma», sa en informant. Med detta
illustrerade informanten hur samma sociala roller kan behova utforas olika,
beroende pd dévblindheten - hon saknade en rollmodell. Vi tolkar det som
ett uttryck for situationer som endast personer med egen erfarenhet av
dévblindhet kan férstd och diskutera utifran liknande utgangspunkter. Det
ar ett karnfullt uttryck som visar pa tillhérighetsk&nslan mellan personer
med lika erfarenheter, som kan vara svar att beskriva med ord.
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BETYDELSEN AV STOD OCH HJALPMEDEL

Att ta emot specifikt stoéd och hjélp fr&n omgivningen &r for de flesta inte
oproblematiskt. Det ar oftast inte forran efter erkannandet och under det
andra skeendet som personen bérjar fundera pa vad som kan underlitta
vardagslivet. Var undersékning visar att det I&ngdragna, anstréangande och
komplexa omstallningsarbetet gor att rehabiliteringsinsatserna maste erbju-
das vid ratt tidpunkt i detta férlopp for att kunna tas emot och ge mening.
Till exempel avvisas ofta erbjudanden om hjalpmedel vid en tidpunkt d& man
&nnu inte kan se dem som en del av sin sjélvbild. P& samma sétt kan det fa
forédande konsekvenser om inga eller fel hjalpmedel erbjuds nér de behdvs
for att bygga upp den nya tillvaron.

De allra flesta har tidigare anvant hjalpmedel for sin synnedsattning eller
horselnedsattning. Déva har naturligt anvant teckensprakstolk. Det svara
steget ar att ta emot insatser som mer tydligt riktas mot att kompensera for
den kombinerade syn- och hérselnedsattningen/ddévblindheten. Innan man
kommer s& 18ngt kan det finnas ett stort motstand. Varfor det kan vara sa
kan vi forstd utifr@n den kunskap som livsomstélliningsmodellen ger. Denna
kunskap kan hjalpa professionella att uppfatta om personen ar mottaglig fér
insatser och traning eller om man ska vanta.

Det forefaller som att det forsta steget &r att vanja sig vid tanken pd att
anvanda hjalpmedel och att man avvaktar med att ta emot personligt stdd,
som ledsagare eller kontaktperson. Det personliga stodet kan till en bérjan
upplevas som en begransning av sjalvstandigheten.

«Kéanslan av hjadlpléshet, den kan jag inte forlika mig med. Jag véljer
bort situationer dér den uppst8r. En vdn kan séga: «Jag hdmtar dig helt
enkelt.» Men det &r inte enkelt fér mig. Det &r beroende.»

Efterhand blir stédet en del av livet och en férutsattning for att atervinna
handlingsutrymme. Denna utveckling sker mer patagligt i det sista skeendet
av livsomstéallningen. D3, nar sjalvbild och identitet ater kdnns stabila, blir
det lattare att hantera olika stédformer som ar synliga fér omgivningen.
Informanterna beskriver detta som en lattnad och ser d& mycket positivt pa
hjalpmedel och personligt stéd. Man kan bade be om och krédva stéd och man
vet vilket stdd man behdver i olika situationer.
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«Jag ar mer drlig mot mig sjélv idag. Jag ber gdrna om hjélp och det &r
ocks8 helt nédvéndigt.»

Fér vara informanter framstar den vita kdppen som det hjalpmedel man
har svarast att ta till sig. Den &r for m&8nga symbolen for hjalploshet och
beroende och upplevs som stigmatiserande. Samtidigt berattar de som
anvander den att de nu har fatt en helt annan syn pa detta hjalpmedel.
Nu skanker den stor trygghet.

«Jag har anvént kédpp i 25 8r nu. Det var problematiskt och ett stort
steg att bérja med kdpp. Jag grdt inom mig och jag tyckte att alla
tittade p8 mig. Men nu g8r det bra.»

«Jag har varit p8 kurs tvd g8nger men jag &r inte klar. Efter 10 &r &r jag
nu lite mer 6ppen fér att anvédnda kédppen och har lust att prova. Jag
tdnker mer och mer p§ att jag kanske skulle behéva den.»

Vagen mot att anvanda stéd och specifika hjalpmedel kan 6versiktligt be-
skrivas pa foljande satt:

Skeende I
frdgar inte efter hjalpmedel, avvisar forslag fran professionella

Skeende II
forsiktigt narmande, utforskar nyttan av hjalpmedel och stdd, «likar»
visar pa mojligheter, lyssnar pa professionella

Skeende III

kompensatoriskt stdd kanns livsviktigt, stédet ar integrerat i sjalvbilden,
o6kat behov av stéd och hjalpmedel i takt med 6kad aktivitet och del-
aktighet, erkanner sina egna behov

Den férandrade hallningen till hjdlpmedel och stéd beror pa sjalva livsom-
stallningen som man genomgar, samtidigt som dessa insatser i sig kan
underlatta omstallningen. Andra personer med ddvblindhet tycks kunna

ge styrka och motivation till att bérja ldra sig att anvanda vit kapp eller att
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anvanda en ny form av kommunikation. Professionella med specifik dévblind-
kunskap upplevs som trovardiga och viktiga for att forverkliga dessa behov
och 8nskemal. Ett resultat av livsomstéliningen blir ofta att personens
aktiviteter och delaktighet i olika sammanhang 6kar, vilket kan medféra att
behovet av stddinsatser 6kar - en till synes paradoxal situation. Man kan
behdva tolk, fardtjanst och ledsagning oftare och vid olika sorters aktiviteter.
I arbetslivet kan det finnas behov av nya och specifika hjalpmedel, for att
kunna utféra sina arbetsuppgifter och félja utvecklingen pa sin arbetsplats.

MOTET MED PROFESSIONELLA

Stddet fran olika professionella yrkesgrupper ar viktigt vid en s& omfattande
livsomstallning som dévblindhet medfor. I samband med att diagnosen ges
far de flesta medicinsk information men behovet & mer omfattande &n s3,
visar var undersokning. Det flera informanter saknat &r en uppféljning dver
tid, eftersom symtomen kanske inte @r markbara just nar diagnosen stalls.
Det kan ocksd vara sd att man inte kan ta in all information vid diagnostill-
fallet. Genomgaende erfarenheter i berdttelserna ar att man riskerar att méta
personer som inte har specifik kunskap om dévblindhet. Dessa inledande
kontakter ar sarskilt viktiga nar man tar sina forsta trevande steg mot att
s6ka stéd. Manga informanter har upplevt att de inte métt personer med rétt
kompetens att hjdlpa dem. Detta sker ofta i ett Iage d@ man &r sdrbar, tvivlar
pa sig sjalv och ar i stort behov av kompetent vagledning och stéd. For en del
av informanterna har konsekvenserna av dovblindheten hunnit bli omfattande
innan man kommit i kontakt med specialistresurser fér dévblindhet.

«Jag hittade diagnosen Usher syndrom p& nétet och gick sedan tillbaka
till kuratorn for att f§ veta mer. Hon blev stérd 6ver att jag visste s§
mycket. Vi kan skaffa oss mycket kunskap sjélva, men behéver dnd§
ocks8 stéd och n8gon att samtala med. Detta kan bli ett dilemma.»

Vanligt &r att man blir hanvisad mellan syn- och hérselvarden for olika
bedémningar och rehabiliteringsinsatser. Vara informanter har papekat hur
svart det kan vara att f& helheten av den kombinerade funktionsnedsattnin-
gen att hanga samman. Ett exempel pa detta &r att man kan bli erbjuden ett
hjalpmedel som inte alls ar anvandbart fér en person med en kombination av
syn- och hérselnedséttning. Aven om professionella som man méter férsdker
gora sitt basta, hjalper det inte om samarbetet mellan syn- och hérselom-
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radet inte fungerar, menar man. Rehabiliteringen maste bygga pa samverkan
redan fran de inledande kontakterna. Den maste utgd fran en helhets-
forstdelse av dovblindhetens konsekvenser och ske med ett gemensamt
ansvar. For att stodet ska bli ratt maste man ha kompetens om och forstaelse
for dovblindhet som en sarskild funktionsnedsattning, menar informanterna.

Bristande samarbete och koordinering mellan olika yrkeskategorier och
verksamheter tycks skapa hinder fér att komma igdng med rehabiliteringen.
Professor Berth Danermark (2009) papekar att varje yrkeskategori utgar

frén sin helhetssyn med ett biopsykosocialt perspektiv, men om dessa aktdrer
inte samarbetar riskerar rehabiliteringsinsatser att bli fragmentariska. Kropp,
psyke och det sociala livet maste uppméarksammas samtidigt, menar han.

Det finns bara en sddan helhetsférstdelse och den utgdr fradn personens egen
beddmning av sin situation.

Andra betydelsefulla instanser ar de som beviljar stodinsatser som tolkning,
ledsagning, fardtjéanst och kontaktperson. Informanterna har olika erfaren-
heter av sadana behovsbedémningar, framfér allt under livsomstéllningens
andra och tredje skeende och fortsatt darefter. De ger manga exempel pa
situationer som upprort dem och dar de fatt kampa for sin sak men utan
framgang. De beskriver det som uppslitande, sdrande och energikrdvande
att inte mota forstdelse for behov som &r avgérande for att de ska klara sin
tillvaro sa sjélvstandigt som mojligt. Detta kan skada tilltron till sig sjélv och
omgivningen och fa negativa konsekvenser fér den nya tillvaro de médosamt

byggt upp.

«Jag s6kte personlig assistent men fick avslag. Jag har 6verklagat s8 jag
f&r vénta. Istéllet erbjéd kommunen mig hemtjénst for stédning, men
det &r inte det jag behéver. Jag f8r anpassa mig och vénta.»

Det kan vara svart att uttrycka vilket stéd man behéver i den mest kaotiska
fasen av omstallningen. Aven nér informanterna ser tillbaka, blir det svart att
satta ord pa detta. Ett allmént hallet 6nskemal &r att man vill bli lyssnad pa
och bli bemétt pd ett satt som erkénner det egna inflytandet éver den situa-
tion man befinner sig i.
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«Jag vill klara mig sjélv, det ar viktigt vad jag vill och kan. Jag tror att
vi kan mer &n de professionella egentligen férvéntar sig av oss. M8let
méste vara att klara sig sjélv p8 sina egna villkor.»

De flesta informanterna har efterhand fatt kontakt med professionella med
specifika kunskaper om dévblindhet, vilket underlattat for dem att ga vidare
i livsomstéliningen. Dessa kontakter har ofta varit I&ngvariga och guidat
personen genom omstallningsférloppet. Behovet av denna typ av stdd,
sarskilt tidigt under omstallningen, kan bli avgérande for hur processen
fortskrider. Konsekvenserna av brist pa samarbete och koordination mellan
olika aktérer som personen moéter inledningsvis, kan bli att man inte far det
viktiga stéd som man sa vél behéver for att komma vidare i omstéliningen.
Kunskap om livsomstallningsférloppet kan vara avgorande for att i dessa,
ofta kansliga lagen, kunna erbjuda ratt typ av stéd och vid ratt tidpunkt.
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AVSLUTANDE REFLEKTIONER

SAMMANFATTNING AV LIVSOMSTALLNING

VID FORVARVAD DOVBLINDHET

I var undersdkning har vi med stdd av livsomstéliningsmodellen analyserat
informanternas erfarenheter i en tidsdimension som stracker sig fran de
forsta tecknen pd en kombinerad syn- och hérselnedsattning fram till slutet
av omstallningsforloppet. Dessa retrospektiva beréttelser fran livsomstélinin-
gen och skildringarna av att leva med doévblindhet, har vi fogat samman till
en bild som kan visa och ge mening &t de erfarenheter, tankar, upplevelser
och kanslor som uppstar under omstéliningen. Den har beskrivningen &r en
vidareutveckling av den ursprungliga livsomstallningsmodellen och ger en
fordjupad kunskap kring omstéllning vid progredierande funktionsnedsatt-
ningar med liknande férlopp som vid forvarvad dovblindhet.

Beskrivningen av hur en livsomstallning kan upplevas och genomféras av
personer med férvarvad dévblindhet, ska ses som ett stéd for att forstd den
omfattande anpassning som personen maste ta sig igenom. Eftersom den
for de flesta fortgar under manga ar, i ett tillsynes osammanhéngande
forlopp, ar det svart att fanga vad som sker. Personer som sjélva upplevt en
sadan resa kan hjilpa oss andra att férstd vad som hander. Hur denna resa
inleds, genomfodrs och avslutas ar en hdgst personlig upplevelse som beror
pa manga olika faktorer. I var undersdkning har vi sékt efter det som tycks
ha en viss gemensam relevans for omstadllningen, det som de berérda kdnner
igen, dven om alla inte upplevt det pa samma séatt. Det ar vandpunkter,
utldsande handelser, egna reflektioner och tankar, strategier, det anstran-
gande arbetet och ensamheten med detta. Var och en har sin personliga
berattelse och upplevelse att delge oss. Som ett férlopp med ndgra gemen-
samma hallpunkter kan beskrivningen av livsomstéllningen vara en hjalp till
att forsta denna resa.

I intervjuerna tar vi fasta pa de personliga upplevelserna av att foga samman
livssituationen utifrdn de villkor som dévblindheten skapar. Vart resultat visar
att perioder av funktionsforsamring, sa kallade nedturer som kan finnas med
fore, under och efter livsomstaliningen, upplevs som séarskilt pafrestande.

Anspanningen kan vara stor nar det finns tecken pd att en nedtur ndrmar sig
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och under uppbyggnaden av en ny fungerande funktionsniva, sa kallad p/at8.
Samtidigt leder denna process till att man lar av sina erfarenheter och att
man pa sa satt successivt dkar sin formaga att hantera denna typ av kritiska
skeenden. Omstallningsarbetet ndr efterhand en slutpunkt da ett fundament
&r uppréttat, en biografisk helhet &r terskapad, livslinjen &r reparerad - och
det finns ater mojlighet att leva ett tillfredsstallande liv. Nedturer fortsatter
att krava bade fysisk och psykisk energi men personen kan efterhand lita pa
sin form&ga att klara av &ven kommande utmaningar.

Bade i fokusgrupperna och i referensgruppen beskrivs férvarvad dévblindhet
utifr@n tva parallella processer. Den ena innefattar de personliga och sociala
forandringar som blir nédvandiga och som ar delar i den personliga proces-
sen. Denna strévar efter att aterstélla kénslan av kontinuitet mellan datid,
nutid och framtidsbild, det som bildar personens livslinje. Den andra beskriv-
er progressionen av den kombinerade syn- och hérselnedsattningen, den
biomedicinska processen. Dessa bada processer interagerar med varandra
och ar latta att identifiera i beskrivningarna. Om den biomedicinska proces-
sen tas som utgdngspunkt for att beskriva livsomstéliningsférloppet, finns
risk for att den personliga processen uteslutande ses genom detta perspektiv.
Beskrivningen fokuserar da pa férsamringar av syn och hérsel och personen
ses som utelamnad till denna stora forlust. Den personliga bearbetningen av
identitet och sjalvbild och det omfattande arbetet med att lara sig nya
strategier, riskerar dd att skymmas av funktionsférlusterna. De stddinsatser
som erbjuds blir de som ar mest konkreta och kompensatoriska som till
exempel hjalpmedel, samtidigt som psykologiska och sociala insatser inte
blir lika sjalvklara.

Det framgar av vart resultat att insatser som riktar sig antingen direkt mot
att kompensera for dévblindhetens féljder eller mot att underlatta den
personliga bearbetningen, ges olika prioritet under livsomstallningens olika
skeenden. I borjan da dévblindheten fortfarande upplevs som ett hot mot det
liv man énskar leva, &r medicinsk information viktig. S& smaningom blir de
djupare psykologiska och existentiella frdgorna hégt prioriterade. Samtidigt
ser vi en vaxling mellan dessa behov som hanger samman med de nedturer
personen gar igenom.

De flesta av informanterna som deltagit i detta projekt har livsomstallningen
bakom sig. De har blivit medvetna om att denna omstallning inte bara
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paverkat deras identitet och sjélvbild, utan &ven deras grundldggande
livssyn. Kort sagt, de har ocksa forandrat sin livssyn genom att anpassa

och justera den till de villkor som dévblindheten ger i férhallande till vriga
livsbetingelser. Informanterna skildrar en optimistisk sida av sin situation
parallellt med en mérkare sida som man inte kan bortse fran, eftersom man
lever ett mer komplicerat liv med dévblindheten. Osdkerheten tillhér varda-
gen, de stora energikostnaderna finns dar ocksa och man déljer fér andra de
svarigheter och strategier man oundvikligen maste kdmpa med. De beréttar
dppet om de svarigheter de har évervunnit och de bekymmer som kommer
att finnas kvar. Flera av dem kanner oro 6ver att det stéd de har beviljats, till
exempel fardtjanst, kontaktperson eller ledsagare, kan komma att omprdévas
och tas ifran dem. Orsaken kan vara att regler &ndras eller att den tjanste-
man man moter saknar de kunskaper som behdvs for att kunna gora en
korrekt bedémning av behovet. Det ar tydligt att en fungerande livssituation
ar mycket sdrbar for de yttre férandringar som man sjalv inte har kontroll
éver. Var uppfattning &r trots detta att informanterna férmedlar ett saluto-
gent perspektiv pa sin tillvaro. De beskriver framtiden och livet med dév-
blindheten med en nyanserad tillférsikt och med en balans mellan hinder och
mojligheter. Det budskap de for fram &r att livsomstéllningen &r en 18ng och
modosam vag att vandra, men att man lar sig leva med den. En av informan-
terna sdger om sitt férhallande till dévblindheten: «Jag accepterar den aldrig,
men har lart mig leva med den».

LIVSOMSTALLNINGSMODELLENS ANVANDNINGSOMRADEN

Ett syfte med det har projektet ar att ge ett bidrag till arbetet med att
systematisera kunskaperna kring forvarvad dévblindhet och gbra dessa
kunskaper anvandbara i det professionella arbetet. Vi ser resultaten som ett
viktigt kunskapstillskott till andra undersékningar som beskrivit upplevelser
av livet med ddévblindhet (Ravn Olesen & Jansbgl, 2005; Gdransson, 2007;
Edberg, Joge Johansson & Nylander, 2010; m f1).

Denna kunskap har relevans for flera yrkeskategorier inom syn- och hérsel-
vard och inom andra rehabiliteringsverksamheter for personer med dévblind-
het. Aven fér den som sjalv befinner sig mitt i en livsomstélining, kan det ge
hopp att kdnna igen sig i andras beskrivningar frén liknande férlopp. Man
inser att man inte ar helt ensam om att utveckla och leva med férvarvad
doévblindhet, vilket kan minska kanslan av ensamhet och utsatthet. For att
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andra ska kunna narma sig en férstaelse av hur det kan upplevas att genom-
gd denna omfattande och tidsmassigt 1dngdragna process, krévs ett helhets-
perspektiv som omfattar de olika delar av livet som kan beréras av dovblind-
hetens intrdng. En viktig uppgift i rehabiliteringsarbetet ar ocksa att inkludera
anhdriga och uppméarksamma deras behov av information, stéd och vagled-
ning. K&nnedom om det I&nga och krévande livsomstallningsforloppet, har
darfor stor relevans for bade de som méter personer med dévblindhet och

de som sjdlva har erfarenhet av att leva med dévblindhet.

Kunskap om hur livet pdverkas av den kombinerade syn-hérselnedsattningen,
frdn det begynnande skeendet till att dévblindheten &r ett faktum, kan vara
avgodrande for att stédinsatser ska kunna erbjudas vid en tidpunkt da perso-
nen kan ta emot stédet. Ibland ar det sd att professionella med kunskap om
syn- och hoérselnedséattningar eller dévblindhet kan ana de problem personen
har framfor sig och kan se att det finns stéd som skulle kunna underlatta,
men detta avvisas. Var undersékning visar just detta dilemma som de
professionella stélls infor — att vilja underlatta men inte nd fram. Att

avvakta och samtidigt vara lyhord och finnas dar nar ratt tidpunkt infinner
sig, ar en professionell utmaning. Samarbete och battre koordination mellan
professionella inom syn- och hérselomrddet kan spela en viktig roll under
omstallningsperioden. Ett gott samarbete gor det mojligt att folja personens
véxlingar i fokus mellan syn och hérsel. Pa sd satt kan man stegvis hjélpas
3t att guida personen genom denna period. Ett gynnsamt resultat av ett
sadant samarbete férutsatter att bada har kunskap om livsomstélining vid
forvarvad doévblindhet. For att kunna erbjuda rédtt stéd vid rétt tidpunkt under
denna l&ngdragna process kan livsomstéllningsmodellen vara vagledande vid
samtal med personen. Modellen kan ge méjlighet att upptacka viktiga delar

i problematiken och ge sdkrare bedémningar av lampligt stéd.

Livsomstéllningsmodellen kan ocksd anviéndas som utg8ngspunkt fér samtal,
bdde med enskilda personer och i grupper av olika slag. Samtal kan byggas
upp bade utifrdn modellens olika skeenden eller frn betydelsefulla centrala
teman i forloppet. I projektgruppen har vi haft tankar kring att, med ut-

o o o . . -
gangspunkt fran vart material, ta fram ett material som kan anvéandas som
underlag for samtalsgrupper i olika rehabiliteringssammanhang.

Personer med forvarvad doévblindhet kommer efterhand att moéta allt fler olika
aktorer i samhallet. Det kan gadlla tjansteman inom kommun, landsting,
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forsakringskassa, skola och arbetsférmedling. Vid dessa kontakter finns det
en uppenbar risk for att man kommer att méta personer som inte har ndgon
kunskap om vad det innebar att leva med dovblindhet. Tjansteman och
handléggare utanfér dévblindomradet kan inte férvantas ha denna specifika
kunskap. Mycket star pa spel fér personen som séker kontakt och mycket kan
bli fel, som vi gett exempel pa tidigare. Man &r sdrbar och kan ha svart att
beskriva sitt hjalpbehov for andra. Det gor att professionella specialister inom
dévblindomrddet maste vara kunskapsférmedlare i konkreta situationer tills
personen sjélv kan férklara och informera om sin situation. Det kan vara svart
att satta ord pa vad det vill sdga att ofta uppleva brott i kommunikationen
med sin omvarld, eller att det egna handlingsutrymmet i hég grad bestams
av tillgdngen till tjénster och hjalpmedel. En felbedémning som grundar sig

i handlaggarens bristande kunskap om dévblindhetens konsekvenser, kan f&
allvarliga foljder fér personens majlighet till delaktighet. Detta vittnar flera av
informanterna om.

Vardet av att moéta andra personer med dovblindhet nar man sjalv befinner sig
i en omstallningsprocess, har visat sig ha mycket stor betydelse for den egna
anpassningen till det nya i livet. Detta &r en erfarenhet som vara informanter
har gjort och som de aterkommer till i olika sammanhang. I var undersokning
har darfér tanken vackts om att i rehabiliteringsarbetet samarbeta med
personer som sjilva genomgatt en livsomstallning och har lart sig leva med
dovblindhet. De som har sddana personliga erfarenheter kan vara sarskilt
lampade som mentorer for andra som fortfarande befinner sig mitt i processen.
De kan férmedla den tysta kunskapens intuitiva styrka och medkansla, som
battre &n ord kan visa forstaelse. En mentors erfarenhet kan vara ett stéd

och en buffert gentemot den verklighet man annu inte lart sig hantera. Tillsam-
mans med brukarorganisationerna inom dévblindomradet skulle denna resurs
kunna utvecklas och anvandas mer systematiskt i rehabiliteringsarbetet.

Vi har i det har projektet, med en mangd olika exempel, fatt bekréftat att
individens inre resa inte alltid ar i fas med omgivningens ambitioner att vilja
stddja och hjalpa. Informanterna betonar ocksa att rehabiliteringsarbetet
behdver ses i ett stdrre sammanhang och integreras med livets évriga krav
och forvantningar. Sammanfattningsvis hoppas vi med det har projektet att
livsomstallningsmodellen ska bli ett verktyg och stdd for det professionella
faltet nar det galler att identifiera var i omstallningsprocessen en person
befinner sig, med syftet att erbjuda rétt stéd vid ratt tidpunkt.
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SAMARBETET MED REFERENSGRUPPEN

Redan vid vart forsta mote med referensgruppen diskuterades ett djupare
samarbete &n den radgivande karaktér en referensgrupp vanligen har.
Deltagarna har last sammanfattningar av arbetsmaterial under projektets
gang och gett oss synpunkter. Vid métena har en vardefull dialog forts dels
mellan deltagarna som haft olika erfarenheter med sig, dels mellan dem och
oss. Vid ADBN-konferensen 2010 i Alborg, Danmark, genomférde vi tillsam-
mans en workshop dar deltagarna i referensgruppen berattade om sina egna
upplevelser av livsomstallning.

Referensgruppens synpunkter har varit mycket vardefulla fér projektets
genomfdrande, analysarbete och slutsatser. Vi vill jamfora deras roll med
medforskarens (Borg & Kristiansen, 2009), det vill séga de har varit med-
aktorer i alla led av kunskapsutvecklingen. Detta nara samarbete ger vara
resultat trovardighet och tillforlitlighet, eftersom referensgruppens medlem-
mar med egna erfarenheter av dévblindhet, kontinuerligt har lamnat sina
reflektioner pa vart arbete.

VARDET AV NORDISK SAMVERKAN

Det har projektet startade som en diskussion vid NUD’s utvecklingssemi-
narium 2006. Vid det seminariet tydliggjordes behovet av dokumentation och
kunskapsutveckling inom omradet forvarvad dévblindhet. Ar 2007 traffades
den s3 kallade SNED-gruppen for férsta gangen i Lund (Sverige) och senare
samma ar i Bergen (Norge) for att identifiera viktiga utvecklingsomrféden. I
maj 2008 hdll SNED-gruppen ett seminarium p& NUD under temat Stress,
coping och livsomstéllningsprocesser, dar alla de nordiska lénderna var
representerade. Vid det seminariet knéts Ann-Christine Gullacksen fran
Malmé hégskola till gruppen. Vid Nordiskt ledarforum samma ar informerades
de nordiska landernas ledare om SNED-gruppens arbete och gruppen fick
fortsatt mandat att g& vidare med en intervjuundersokning kring livsom-
stallning vid forvarvad dovblindhet.

Eftersom dovblindhet utgor ett relativt sett litet kunskapsomrade, blir det
desto viktigare med samverkan och internationella kontakter. Personer med
dévblindhet &r genom sina brukarorganisationer aktiva bade i nordiska och
internationella sammanhang. Det har blivit allt vanligare att personer med
dévblindhet ocksa ar delaktiga i olika utvecklingsprojekt och medverkar som
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forelasare vid konferenser. P& det professionella planet har nordisk sam-
verkan en 18ng tradition. Tillsammans skapar detta méjligheter till olika
perspektiv och en stdrre och vdlbehovlig input av erfarenheter och kunskaper.

Trots att de nordiska landernas valféardssystem ser olika ut i vissa avseenden,
har vart projekt visat att de individuella erfarenheterna av att utveckla och
leva med dovblindhet upplevs mycket lika. Detta framgick tydligt av den
spontana kontakt och ndra dialog som uppstod mellan deltagarna i referens-
gruppen och i diskussionerna i vara fokusgrupper.

P& samma satt som referensgruppens medlemmar uttrycker vardet av att ha
fatt lara kdnna varandra och ta del av varandras erfarenheter, har ocksa vi i
SNED-gruppen gjort en gemensam resa med manga upplevelser och larorika
erfarenheter. Med stor 6dmjukhet vill vi dter sdga TACK till referensgruppen
och fokusgrupperna i Danmark, Norge och Sverige, for de mycket personliga
erfarenheter som vi fatt ta del av. Utan deras generositet hade det har
projektet inte kunnat genomforas.

«Det finns s§ m8nga olika I6sningar och satt att leva. Alla har ratt att

leva fér sin egen skull och efter sina egna férutséattningar.
(Ur boken Blindstyre av Tdppas Fogelberg, s. 202)
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EFTERORD FRAN REFERENSGRUPPEN

Vi har som referensgrupp velat skriva nagra ord om detta skandinaviska
projekt som vi har haft gladjen att fa delta i. Projektgruppen har bestatt av
professionella yrkespersoner frdn Sverige, Danmark och Norge. De har alla
stor kunskap om och 18ng erfarenhet av att arbeta med personer med for-
varvad dovblindhet.

Projektgruppen har tagit ett spannande grepp for att fa fram ett material
som belyser problematiken kring personer med forvarvad dovblindhet.
Férutom att arbeta med fokusgrupper med deltagare fran de respektive
ldnderna, bildades det ocksa en referensgrupp.

Referensgruppen bestdr av fyra kvinnor: en fr&n Danmark, tva fran Sverige
och en fran Norge. Vi representerar en stor olikhet vad géller utbildning,
3lder, bostadsort, sociala relationer och det s&tt som vi, var och en av oss,
har arbetat med vart eget erkannande av var dubbla funktionsnedséttning.

Det unika med detta projekt ar att referensgruppen inte bara har bidragit
med eget material, tankar och reflektioner. Vi har ocksa fatt delta aktivt

i tolkningsarbetet nar materialet blev analyserat och skriftligen formulerat.
Vi tror att det, tilsammans med bidragen frén informanterna i de aktuella
landerna, har gett projektet en styrka och trovardighet som kan ge fackfolk
och andra med intresse fér dévblindhet en forstdelse for de specifika ramar
och villkor vi lever med. Vi fyra som har deltagit, kéanner oss glada och stolta
over att ha fatt vara med i ett projekt dar vara tankar och erfarenheter har
tagits pa sa stort allvar. Vi kan med 6vertygelse séga att det som stdr i denna
rapport ar SANT. En av kvinnorna i referensgruppen skriver féljande, som vi
alla helt staller oss bakom:

«D8§ jag for snart tv8 8r sedan blev kontaktad av min dévblindkonsulent
som fr8gade om jag ville vara med i referensgruppen, svarade jag med
gléadje ja, men hade egentligen inte ndgra speciella férvéantningar i
férh8llande till vad jag personligen kunde f§ ut av det. Det handlade om
att jag var glad for att kunna bidra med en del personliga erfarenheter,
som kanske kunde vara till gladje och nytta fér andra. Idag, nar vi
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nédrmar oss avslutningen p8 processen, &r det ett faktum att mitt utbyte
av denna process I8ngt éverstiger det jag trodde var méjligt. Nér jag
bérjade trodde jag att jag hade bearbetat sorgen omkring min dévblind-
het och att jag hade «lért mig att leva med den.» Det hade jag ocks§ fér
den delen, men inte s§ djupt som jag trodde. Samvaron med de andra

i gruppen och att ldra kdnna dem har betytt s§ mycket, att jag kommer
att ténka p8 dem med gladje fér resten av mitt liv. Deras styrka och det
s&tt som de har hanterat och hanterar sin livssituation p8, har inspirerat
mig och f8tt mig till att se p§ min situation p8 ett nytt sétt. Jag «tycker
mer om mig sjélv och den jag &r» och har lart mig att den motgdng som
jag dd och d§ kommer att uppleva, bidrar till att forma mig till den
ménniska jag &r. Jag hade inte velat vara utan dessa 8r och sédger av
hjértat tack till de enast8ende fina kvinnorna i referensgruppen.»

Linda Eriksson, S Nina Skorge, N

Monika Steorn, S Britta Vestergaard, DK
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BILAGA 1

Livsomstallningsmodellen
— kort sammanfattning

(efter Géransson, 2007)

Nar det galler temat livsomstalining, sd tar vi var utgdngspunkt fran Ann-
Christine Gullacksens forskning om livsomstallningsprocesser och hur man
finner nya vagar och strategier for att klara vardagen och livet i sin helhet
pa basta satt. Vi tycker att hennes teorier passar bra in i de livsberéattelser
och erfarenheter vi fatt fran personer med dévblindhet som vi traffat. Livs-
omstélining kan beskrivas som en anpassning till nya livsvillkor. Ndgonting
i livet har forandrats. Hela livssituationen pdverkas - den sociala gemen-
skapen, familjelivet, arbetslivet, fritiden etc. Mycket i livet paverkas, fran
enkla vardagssituationer till stoérre livsprojekt och mal i livet. Hur man
handskas med sin situation ser olika ut for olika manniskor. Nedan beskrivs
livsomstallningens olika faser kort tillsammans med nagra citat fran intervju-
er (Goéransson, 2007):

1. INGANGSFASEN - BESKEDET - ERKANNANDET

«Jag var 20 8r och hade livet framfér mig ndr jag fick beskedet. Sedan
bérjade han prata om att anvénda vit kdpp. D& gick jag hem. Det var
som att g8 in i ett stort svart h8l. Alla framtidsplaner rasade och jag
kunde inte se n8gon mening med livet. Det tog mig flera 8r att komma
ut p§ andra sidan och v8ga bérja ta tag i livet igen.»

Syn och/eller horsel har férsamrats. Sjdlvbilden hotas - man déljer, lurar sig
sjalv och andra. Man hoppas kunna bli botad och 3terstélld, att det ska gd
dver — kroppen star i fokus. I den har fasen mar man ofta ganska daligt och
livet kan kannas upp och ner, man ser inga utvagar. Gamla invanda satt att
handskas med olika situationer i vardagen fungerar inte ldangre. Man tror inte
man ska klara av ett normalt liv igen. Man kan uppleva stress och mycket
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energi gar at till att délja och férneka det som hénder. Till sist kommer man
till en vandpunkt dar man erkanner for sig sjalv att t.ex synen eller hérselns
forsamrats. Det kan kdnnas lattare om man har fatt en diagnos och en bra
forklaring till varfér det sker. D& blir det méjligt att férstd vad som hander

i kroppen. Det kan ta I&ng tid att erkdnna. Erkdnnandet &r en viktig forutsatt-
ning for att man ska kunna férandra sin situation och vara beredd att ta emot
stdd och hjalp. En forutsattning for rehabilitering ar att man har kommit in i
ett férandringstankande. Det ar viktigt att det finns professionellt stéd nar
vandpunkten kommer, framfor allt kdnslomassigt stéd men ocksa saklig
information och vagledning. Information och kunskaper om funktionshindret
kan lindra i den har fasen. Man kan behdva professionellt stod i krisbearbet-
ningen. Man Overlever och lever vidare med sin funktionsnedsattning.

«Doévblindhet kan medféra kdnslor som sorg, vrede, frustration, stress,
kdnsla av ensamhet och stor trétthet. Detta behéver man hjalp att
handskas med, annars blir kdnslorna murar mellan den som &r dévblind
och omgivningen.»

2. BEARBETNINGEN - UTFORSKANDET

«Det &r sv8rt att 6verblicka och ha kontroll éver olika situationer man
hamnar i. Det gér mig osdker.»

«Det &r s§ m8nga man méste ha kontakt med. Man kan inte greppa allt.
Man mste vélja och bestdmma sig fér vad som &r viktigt just nu ...
prioritera helt enkelt ... tiden récker inte annars. Allt tar s8 18ng tid nér
man &r dévblind!»

Nu handlar det om att inse, bearbeta att detta medfor konsekvenser fér min
livssituation, nu och i framtiden. Det &r allvar, det gdr inte éver. Man kanske
fortfarande ar ledsen och kanner stor oro och osdkerhet infér framtiden men
man bérjar férsta vad som har drabbat en. Man sérjer och saknar sitt gamla
liv. Rorelsefriheten har begransats och man kan kénna sig bunden och
beroende av andra. Natverket férandras och ensamheten kan upplevas som
ett stort hot. Tid for reflektion behdvs (ensamarbete). I den har fasen bor en
aktiv rehabiliteringsprocess starta. Man kan behdva ndgon som aktivt stéder
en i att reda upp och fa struktur pa det nya livet. Man behéver identifiera och

96



satta ord pa vad det &r man foérlorat och hur man ska kunna kompensera for
det. S8 smaningom blir man klar éver vilka olika hinder som uppstatt i
samband med funktionshindret. Man bérjar ocksd hitta nya strategier for att
klara vardagen — man utforskar. Nu ar det viktigt att aktivt Iamna strategier
som inte ldngre fungerar och finna nya hallbara for att klara vardagen pa
ett nytt satt. Det som tagit hela livet att lara sig ska under en kort tid laras
om t.ex. ldsa, kommunicera och orientera sig. Bit fér bit atererévrar man
kontrollen och vardagen kan bdrja fungera igen, men nya livsvillkor galler
nu. Bekraftelse, saval fran professionella som anhériga &r viktigt. Att méta
andra personer med dévblindhet &r mycket vardefullt anser manga. Den har
fasen, att inse och utforska den nya livssituationen kan ta flera ar.

«Man blir beroende av hjélp fast man inte vill. Det &r liksom oundvikligt.
Det sv8raste &r relationerna till sina nérstdende. Lever man i en familj
kan man inte alltid ta for givet att familjemedlemmarna ska stalla upp.
Det &r inte alltid dom orkar eller har lust att stélla upp just nar jag
behéver det. Dom &r inte anstéllda fér mig och dom har ocks8 en egen
vilja, egna 6nskemé&l och behov. Man m4ste hitta en balans.»

3. ATERKOMSTEN

«Att anvdnda kédpp och ldsa punktskrift 4r ganska naturligt fér mig idag.
Annars skulle jag inte klara mig i vardagen».

I det tredje steget borjar livet stabiliseras igen och man bérjar forma en ny
framtidsbild. Man har skaffat sig kompetens for att lara sig hantera doévblind-
heten och dess konsekvenser for livet och man testar sig sjalv i olika situa-
tioner och sammanhang. De nya strategier man har lart sig bérjar bli rutin.
Man trénar sig i att hitta en balans mellan vardagens krav och ddévblindhetens
villkor. Hindren i vardagen minskar. Man kanner inte lika stor oro och radsla
infor framtiden. S8 sm&ningom hittar man ett satt dar dévblindheten blir en
del av livet. Man har nu fatt lite distans till det som man fran bérjan upplevde
sa svart. Det nya livet bérjar forma sig och man bérjar kdnna sig hemma i
det. Man 3terfar kontrollen dver tillvaron. Nya mal och livsprojekt kan for-
mas. Den som lever med en funktionsnedséttning, maste ldra sig att hands-
kas med en tillvaro som inneh3ller situationer av osdkerhet — kanske varje
dag. Detta leder till osdkerhet, otrygghet och stress. Strategierna man
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skaffar sig langs med vagen ar till for att minska stressen i tillvaron. Strate-
gier som behdvs for att klara allt frdn enkla vardagssituationer, till mer
komplicerade sociala situationer. Detta tar kraft och energi och mod ar en
tillgdng. Rehabiliteringen bér nu ha évergatt till hjdlp till sjalvhjélp och
dterkommande stéd av olika slag bor erbjudas vid behov.

I bérjan av en livsomstallning ar all energi riktad mot att dverleva, klara av
vardagen och att handskas med sina kanslor. Fas tva dgnas 3t att utforska
och hitta nya vagar och strategier — rehabilitering. Forst i fas tre kan kraften
och motivationen bérja riktas mot framtiden. D& &r man mogen att ténka och
planera framat och satta nya mal i livet.

ATT LEVA MED ...

«N&r jag kommer hem fr8n jobbet m8ste jag vélja. Ska jag g8 igenom
posten och betala in m8nadens rékningar eller ska jag stédda kéket. Det
ar oméjligt att hinna b8da sakerna samma kvall.»

Det slutliga steget kan ses som ett underhdllsarbete. Nu handlar det om att
leva med dag for dag. Sjélvbilden dterupprattas och sjélvfértroendet
dtervinns. Man har skaffat sig férandringskompetens och man &r sin egen
expert. Man har lart sig leva med dovblindhet (inte nédvandigtvis acceptera),
men marginalerna fér stress &r ofta sma.

«Tidigare nar jag sd8g och hérde béttre hade jag en helt annan koll p§
laget. Nu kdnner jag mig ofta osdker p§ om jag har uppfattat situationen
rétt, eller om det &r n8got som jag borde kdnna till men som g8tt mig
forbi.»
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BILAGA 2

Samtalsqguide till fokusgrupperna
(varen 2010)

Fokus i intervjuerna &r livsomstéliningsmodellen. S&rskilt fokus pa det
inledande skeendet och p& problem som &r viktiga for att forstd «erkénnan-
det», t.ex. det progredierande férloppet. Men ocksd den fortsatta processen
med att utveckla och lara sig férhalla sig till dovblindheten pa olika satt, for
att slutligen finna sin egen vag och leva sitt eget liv med dovblindhet.
Under intervjuerna arbetar vi med ett tema i taget, och forséker identifiera
och dokumentera forandringar 6ver tid. Valet av teman &r de som faststallts
i samarbete med referensgruppen.

e Diagnos och prognos

e Begreppet dovblindhet

e Progressionen som fenomen

e Identitet och sjalvbild

e Ensamhet och sarbarhet

e Beroende - sjalvstandighet

e Kommunikation - social interaktion
e Energibalansen (fysisk och psykisk)
e Professionellt stdd

EX PA NAGRA OVERGRIPANDE FRAGESTALLNINGAR:

Om ni ser tillbaka p& omstéllningen:

a) Kan ni beskriva denna tid (omstéliningen) med ndgra korta ord?

b) Identifiera avgdrande situationer och handelser, som skapar eller forstarker
upplevelsen av dévblindhet.

c) Vilket stéd har varit det bésta ni fatt och i vilket ldge fick ni det? Alternativt
vilket stdd har ni saknat i olika skeenden?

d) Vad gor att man kan kanna trygghet i tillvaron, trots dévblindheten?

e) Vad hindrar och vad underlattar i vardagen?

f) Hur finner man sin egen vag genom denna process?

g) Detta har jag lart mig av denna livshandelse?
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BILAGA 3

Analysmodell

Livsomstallningens skeenden

vid dovblindhet - med teman fran fokus-

gruppintervjuer

TEMAN:
Progression
Kommunikation
Energi

Ensamhet
Sarbarhet
Osakerhet
Omvarldskontroll
Identitet, sjalvbild
Beroende, stod
Kontakt med «likar»
Professionellt stéd
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Skeende 1

svart greppa
missforstand
okontrollerad forlust
déljande

vad, vem?

for framtiden
halla kvar
forlorar sig
skyr, undviker
undviker
avvaktande



Skeende 11

skrammer
utanférskap
sparldga
egenarbete (dolt)
chansningar

vad fungerar?
kompensera
osaker sjalvbild
tar emot ibland
testar kontakt
behov av information

Skeende III Leva med

borjar forsta helheten
kommunikationsstrategier
medvetenhet, kontroll

den egna gruppens betydelse
beroende av omgivningen
kontrollerad osakerhet

nya strategier

finner sin karna igen

valjer sitt stéd, delaktig
upplever stéd och delad erfarenhet
partnerskap, egenexpert

101






