Nordic Welfare

Centre

&

inition

Nordic Def

on Deafblindness



The Nordic definition on deaflblindness

Table of Contents

Foreword 2
Nordic definition of deafblindness 4
Nordisk definition af devblindhed 7
Norraen skilgreining & daufblindu - sampeettri sjén- og heyrnarskerdingu ... ... 9
Nordisk definisjon av devblindhet 11
Pohjoismainen kuurosokeusmddritelma 13
Nordisk definition av dévblindhet 15

About the publication 17




The Nordic definition on deaflblindness

Foreword

The Nordic Leadership Forum on Deafblindness has revised the Nordic
definition of deafblindness, which is presented here in six languages. The
definition aims to enhance understanding and support for individuals
with combined hearing and vision impairments across the region.

Over the past year, The Nordic Leadership Forum on Deafblindness has re-

viewed and refined this crucial document, which serves as a cornerstone for
understanding and addressing the unique challenges faced by individuals with

combined hearing and vision impairments.

Whilst the core definition itself remains unchanged; we have made significant
additions to the accompanying coommentary. These enhancements offer
greater clarity and depth, ensuring that professionals and caregivers alike
may gain a clearer understanding, and apply this definition in their work.

In addition to the existing English version, this publication now includes trans-
lations in Danish, Finnish, Norwegian, Icelandic, and Swedish. By making the
definition accessible in multiple Nordic languages, we are promoting a unified
approach to supporting individuals with deafblindness throughout the Nordic
region.

The journey toward defining deafblindness began in the 1980s, and it has
evolved through careful consideration and expertise. The most recent revision
occurred in 2016, and the Deafblind field at the Nordic Welfare Centre has
committed to a four-year cycle of review and publication in cooperation with

the Nordic Leadership Forum on Deafblindness. This approach ensures that
the definition remains current, relevant, and reflective of the latest under-

standing in the field.

The Nordic definition of deafblindness is more than just a set of words; it
serves as a professional tool outlining the intricate challenges experienced by
those living with combined hearing and vision impairments. It provides a com-
mon language and framework for practitioners, researchers, and policymak-
ers across the Nordic countries, enabling us to work together more effectively

in supporting this unique population.

With a definition that sees deafblindness as a distinct disability the Nordic re-
gion is at the forefront in the field of deafblindness, due to our longstanding
tradition of Nordic cooperation. While many countries still view deafness and
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blindness as separate conditions, our definition emphasises the unique chal-
lenges that arise from their combination. This perspective is gradually gaining
traction internationally, with more countries adopting similar approaches.

Individuals with deafblindness constitute a very small population in each of
our Nordic countries. This reality emphasizes the necessity of cooperation. By
working together, sharing experiences, and building upon each other's knowl-
edge we have been able to improve both knowledge and practice - contribut-
ing to improved support for individuals with deafblindness across the entire
Nordic region.

Gearan Andreas Gregor Caspian Forsgren
Senior adviser, Nordic Welfare Centre
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English

Nordic definition of deafblindness

Deafblindness is a combined vision and hearing impair-
ment of such severity that it is hard for the impaired
senses to compensate for each other. Thus, deafblindness
is a distinct disability.

Main implications

To varying degrees, deafblindness limits activities and restricts full participa-
tion in society. It affects communication, access to information, orientation,
and the ability to move around freely and safely.

To help compensate for the combined vision and hearing impairment, the tac-
tile sense becomes especially important.

There is a high risk that the physical and psychological health, as well as social
life will be affected.

Comments

On the combined vision and hearing impairment

The severity of the combined vision and hearing impairment depends on:

e The time of on-set, that is whether it is congenital, acquired or age relat-
ed. Especially in relation to communication development and language
acquisition.

e The degree and nature of the vision and hearing impairments.

e Whether it is combined with other impairments.

e Whether it is stable or progressive.
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On the distinct disability

The fact that it is hard for the impaired senses to compensate for each other

means that:

e Attempting to use one impaired sense to compensate for the other one is
time-consuming and energy-draining; thus, sensory perception is often
fragmented.

e A decrease in the function of vision and hearing increases the need to
utilise other sensory stimuli (i.e., tactile, kinaesthetic, proprioceptive, hap-
tic, smell and taste).

e It limits the access to information from a distance.

e It creates a need to rely on information within the near surroundings.

e To create meaning, it becomes necessary to rely on memory and draw

conclusions from fragmented information.

On activities and participation

Deafblindness limits activities and restricts full participation in society.

According to the Convention on the Rights of Persons with Disabilities (UN-
CRPD) participation is a given right for all human beings. Thus, in order to en-
able the individual to use their potential capacity and resources, society is re-
quired to facilitate specialised services.

e The individual and their environment should be equally involved, but the
responsibility for granting access to activities lies with society. An accessi-

ble society should at least include:

e Available competent commmunication partners.

e Available specialised deafblind interpreting, including interpreting of
speech, environmental description and guiding.

¢ Available information for everyone.

e Human support to ease everyday life.

e An adapted physical environment.

e Accessible technology and technological aids.

e A person with deafblindness may be more disabled in one activity and less
disabled in another. Variation in functioning might be the consequence of
both environmental and personal factors.

e Specialised competence related to deafblindness, including an
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interdisciplinary approach, is vital for proper service provision.
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Dansk

Nordisk definition af devblindhed

Devblindhed er en kombineret syns- og herenedsattelse
af en sddan svaerhedsgrad, at det er sveert for de nedsat-
te sanser at kompensere for hinanden. Dgvblindhed er
sdledes en selvstaendig funktionsnedsaettelse.

Vigtigste konsekvenser

Degvblindhed begraenser i varierende grad aktiviteter og hindrer fuld delt-
agelse i samfundet. Funktionsnedsaettelsen pdvirker kommunikation, adgang
til information, orientering og evnen til at beveege sig frit og sikkert rundt.

For at hjelpe med at kompensere for den kombinerede syns- og herenedsaet-
telse bliver iseer den taktile sans vigtig.

Der er stor risiko for, at bdde det fysiske og psykiske helbred samt det sociale
liv bliver pdvirket.

Kommentar

Om kombineret syns- og herenedsaettelse

Sveerhedsgraden af den kombinerede syns- og herenedsaettelse afhaenger af:

e Tidspunktet for opstden dvs. om det er medfadt, erhvervet eller aldersre-
lateret. Iszer i forhold til kommmunikationsudvikling og sprogtilegnelse.

e Graden og arten af syns- og herenedsaettelsen.

e Hvorvidt devblindheden er kombineret med andre funktionsnedsaettelser.

¢ Om sansetabene er stabile eller progressive.

Om den selvstaendige funktionsnedszettelse

Det er vanskeligt for de nedsatte sanser at kompensere for hinanden. Det be-
tyder at:
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e Det ertidskraevende og energidraenende at forsgge at bruge den ene ned-
satte sans til at kompensere for den anden; derfor bliver sanseopfattelsen
ofte fragmenteret.

e En nedsezettelse af synet og herelsen esger behovet for at gere brug af an-
dre sansestimuli (f.eks. taktile, kinaestetiske, proprioceptive, haptiske
samt lugt og smag).

e Det begraenser adgangen til information p& afstand.

e Personen bliver afheengig af at tilegne sig information fra de naere om-
givelser.

e For at danne mening bliver det ngdvendigt at traekke p& erfaringer og
drage konklusioner ud fra brudstykker af information.

Om aktiviteter og deltagelse

Devblindhed begraenser aktiviteter og forhindrer fuld deltagelse i samfundet.

Ifalge konventionen om rettigheder for personer med handicap (UNCRPD) er
deltagelse en given rettighed for alle mennesker. For at gere det muligt for
den enkelte at udnytte sit potentiale og sine ressourcer, er samfundet derfor
nedt til at tiloyde seerligt tilrettelagte servicetilbud.

¢ Den enkelte og dennes omgivelser ber involveres pd lige fod, men ansvaret
for at skabe adgang til aktiviteter ligger hos samfundet. Et tilgeengeligt
samfund bgr som minimum omfatte:

e Tilgengelige, kompetente kommunikationspartnere.

e Tilgaengelig specialiseret devblindetolkning — herunder tolkning af
tale, miljgbeskrivelse og ledsagelse.

e Tilgeengelig information for alle.

e Menneskelig stotte til at lette hverdagen.

e Ettilpasset fysisk milja.

e Tilgaengelig teknologi og teknologiske hjeelpemidler.

e En person med devblindhed kan veere mere handicappet i én aktivitet og
mindre i en anden. Variation i funktionsniveau og deltagelse kan bdde
vaere betinget af forhold i omgivelserne og individuelle, personlige forhold.

e Specialiseret kompetence relateret til devblindhed, herunder en
tveerfaglig tilgang, er afgerende for at kunne yde den rette service.
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islensk

Norraen skilgreining @ daufblindu -
sampeaettri sjon- og heyrnarskerdin-
gu

Daufblinda kallast pad pegar sampezett sjon- og
heyrnarskerding er til stadar i peim maeli ad hin gerir
skertu skynfaerunum erfitt fyrir ad baeta upp fyrir hvort
annad. Pess vegna er sampaett sjon- og heyrnarskerding
sértek fotlun.

Helstu ahrif

e Sampeett sjdn- og heyrnarskerding takmarkar, i mismiklum meaeli, virkni og

kemur i veg fyrir fulla samfélagspdatttoku.

e Sampeett sjon- og heyrnarskerding hefur dhrif & samskipti, adgengi ad
upplysingum, dttun og 6ruggt umferli.

e  Snertiskynfeerin verda mikilvaegari til ad baeta upp fyrir sampaettu sjon-
og heyrnarskerdinguna.

e FoOlk med sampaetta sjon- og heyrnarskerdingu er i aukinni dhaettu & ad
upplifa dhrif fotlunar & likamlegri og andlegri heilsu sem og félagslegum

ahrifum.

Sampaett sjon- og heyrnarskerding
Alvarleiki sampeettrar sjén- og heyrnarskerdingar tekur mid af:

e Hveneer 4 lifsleidinni skerdingin byrjar ad hafa dhrif m.t.t. mdlproska og
samskipta

e Hversu mikil sjéon- og heyrnarskerdingin er.

e Hvort skynskerdingin tengist 68rum skerdingum.

e Hvort skerdingin sé st6dug eda dgerist.
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Sértaek fotlun

Pegar skertu skynfaerin eiga erfitt med ad beeta upp fyrir hvort annad hefur

bad i for med sér ad:

e Tilraunir til ad nota skert skynfaeri til ad baeta upp fyrir annad taka langan
tima, mikla orku og par af verdur skynjunin sundurleit.

e Pegar virkni sjonar og heyrnar minnkar eykst porfin fyrir ad nota adra
skynjun (t.d. haptiska, snertiskyn, hreyfiskynjun, stoduskyn & eigin likama,
bragd og lykt).

e Pad takmarkar adgengi ad upplysingum 0r fjarlaegd.

e Porf til ad reida sig & upplysingar frd naeerumhverfi eykst

e Skilningur & upplysingum parf ad byggjast & minni og dlyktanir eru dreg-
nar af slitréttum upplysingum.

Virkni og patttaka

Sampeett sjén- og heyrnarskerding takmarkar athafnir einstaklingsins og ke-
mur i veg fyrir fulla pdtttoku hans i samfélaginu. Samkveemt Samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks (UNCRPD) er patttaka
sjalfgefinn réttur allra manna. Til pess ad gera einstaklingnum kleift ad nota
getu sina og Urreedi parf samfélagid ad audvelda pad med sérsnidinni pjénus-
tu:

e Einstaklingurinn og umhverfi hans eiga ad taka jafnan pdtt, en dbyrgdin &
adgengi ad virkni er i hdndum samfélagsins. Adgengilegt samfélag aetti ad

ldgmarki ad innihalda:

e Adgengilegan og haefan samskiptafélaga.

e Adgengilega sérheefda tulkun, par med talid taltulkun, umhverfislysin-
gar og leidsogn.

e Adgengi ad upplysingum fyrir alla.

e Persénulega adstod til ad audvelda daglegt lif.

e Adlagad umhverfi.

e Adgengilega taekni og teeknileg hjdlpartaeki.

e Einstaklingur med sampaetta sjéon- og heyrnarskerdingu getur buid vid
meiri fotlun vid eina athéfn en minni vid adra. Mismunandi virkni getur
verid afleiding af baedi umhverfispdttum og persénulegum pdttum.

e Sérhaefd pekking um sampaetta sjén- og heyrnarskerdingu dsamt pverfa-

glegri nalgun er naudsynleg fyrir rétta pjénustu.

10
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Norsk

Nordisk definisjon av devblindhet

Devblindhet er en kombinert syns- og herselsnedsettelse
av sd alvorlig grad at de nedsatte sansene vanskelig kan
kompensere for hverandre. Det gjer devblindhet til en
egen funksjonshemming.

De viktigste konsekvenser

Dgvblindhet begrenser i varierende grad en persons aktiviteter og hindrer full
deltakelse i samfunnet. Den pdvirker kommmunikasjon, tilgang til informasjon,
orientering i omgivelsene og muligheten for & bevege seg trygt og fritt
omkring. Taktilsansen blir saerlig viktig for & kompensere for den kombinerte
syns- og hgrselsnedsettelsen.

Det er stor risiko for at fysisk og psykisk helse og sosialt liv pavirkes.

Kommentarer

Om den kombinerte syns- og harselsnedsettelsen

Alvorlighetsgraden i den kombinerte syns- og herselsnedsettelsen er avhengig

av:

e Tidspunktet for ndr syns- og harselsnedsettelsen oppstdr, om den er med-
fedt, ervervet eller aldersrelatert, spesielt med tanke p& kommunikasjon-
sutvikling og sprdktilegnelse

e Synsnedsettelsens og herselsnedsettelsens grad og natur

e Om den er kombinert med andre funksjonsnedsettelser

e Om den er stabil eller progredierende

Om devblindhet som egen funksjonshemming

Det er vanskelig for de nedsatte sansene & kompensere for hverandre. Det in-

nebaerer at:

T
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Bruk av den ene nedsatte sansen i forsegk pd & kompensere for den andre
er tidkrevende, energitappende og ferer ofte til usammenhengende
sanseopplevelser

Nedsettelse av syns- og hgrselsfunksjonen gker behovet for & ta i bruk an-
dre sansestimuli (for eksempel taktil, kinestetisk, proprioseptiv haptisk,
lukt og smak)

Den begrenser tilgangen til informasjon fra avstand

Den skaper behov for & statte seg pd informasjon fra de naere omgivelser
For & skape mening er det nadvendig & stole pd hukommelse og trekke

konklusjoner fra usammenhengende informasjon

Om aktivitet og deltakelse

Devblindhet begrenser aktivitet og hindrer full deltakelse i samfunnet. | hen-

hold til konvensjonen om rettigheter til personer med nedsatt funksjonsevne

(UNCRPD) er deltakelse en gitt rettighet for alle mennesker. For at en person

skal kunne utnytte sin kapasitet og sine ressurser, kreves det at samfunnet

tilrettelegger spesialiserte tjenestetilbud.

12

Det er et samfunnsansvar & sikre tilgang til aktiviteter, i et likeverdig
samarbeid med de bergrte. Et tilgjengelig samfunn omfatter i det minste:

e Tilgang til kompetente kommunikasjonspartnere

e Tilgang til spesialisert devblindtolkning, som inkluderer tolkning av
tale, beskrivelse av omgivelsene og ledsagning

e Tilgjengelig informasjon for alle

e Menneskelig stette for & lette hverdagen

e Tilpasset fysisk miljg

e Tilgjengelig teknologi og tekniske hjelpemidler

En person med devblindhet kan veere mer funksjonshemmet i én aktivitet

og mindre funksjonshemmet i en annen. Variasjon i funksjonsevnen kan

bdde skyldes forhold i omgivelsene og ved personen selv.

Spisskompetanse pd devblindhet og en tverrfaglig tilneerming er

avgjerende for et godt tjenestetilbud.
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Suomi

Pohjoismainen ku-
urosokeusmaadritelma

Kuurosokeus on vaikean kuulondkévamman aiheuttama
yhdistelmd, jossa vammautunut aisti ei voi tukea toista
aistia. Siksi kuurosokeus on erityinen vamma.

Tarkeimmat seurannaisvaikutukset

Kuurosokeus rajoittaa vaihtelevassa madrin suorivtumista ja tdyttd osallistu-
mista yhteiskuntaan. Se vaikuttaa vuorovaikutukseen, tiedonsaantiin, orien-
taatioon sekd vapaaseen ja turvalliseen liikkumiseen.

Kaksoisaistivammassa tuntoaistin merkitys korostuu.

On suuri riski, ettd kaksoisaistivamma vaikuttaa fyysiseen ja psyykkiseen ter-
veyteen, sekd sosiaaliseen eldmaan.

Kommentteja

Kuulo- ja nakbvamman yhdistelmdasta

Kuulon- ja ndén yhdistelm&vamman vakavuus riippuu seuraavista:

e Alkamisen ajankohta eli onko vamma synnynndinen, myéhemmin etenevd
vai idn myotd kehittynyt. Nama vaikuttavat erityisesti kommunikaatioon
ja kielen oppimiseen.

e Kuulo- ja ndkévammojen haitta-aste ja laatu.

e Mahdolliset muut liitdnndisvammat.

e  Onko kuulondkédvamma pysyva vai eteneva.

Erityinen vamma

Heikentyneillg aisteilla on vaikeaa kompensoida toista aistia tarkoittaa:

13
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e Yritys kompensoida heikentynyttd aistia toisella aistilla vie aikaa ja kulut-
taa voimia, minkd vuoksi havainnointi on usein pirstoutunutta.

e Kuulon ja ndén heikentyminen lisad tarvetta hyddyntdd muita ais-
tigrsykkeita (tunto-, liike- ja asentoaistia, kosketusta sekd haju- ja
makuaistia).

e Ympdristotiedon saanti on rajoittunutta eri etdisyyksiltd.

e Seluo tarpeen luottaa IGhiympdristdstd saatuun tietoon.

e Merkitysten muodostaminen tukeutuu muistiin ja pddtelmien muodosta-
minen pohjautuu pirstaleisen tiedon kokoamiseen.

Toiminnasta ja osallistumisesta

Kuurosokeus rajoittaa toimintaa ja yhteiskuntaan osallistumista. YK:n vam-
maisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukaan osallistumisoikeus on
kaikilla. Jotta yksilé voi kdyttdd omia kykyjadn ja resurssejaan, yhteiskunnan
tulee tarjota erityisid palveluita.

e  Yksilon ja hdnen ympdristonsd toiminnan mahdollistamisessa vastuu on
yhteiskunnalla. Saavutettavan yhteiskunnan pitdisi sisdltdd ainakin:

e Saatavilla olevia pateviad kommunikaation osaajia

e Kuurosokeuteen erikoistuneita tulkkauspalveluja, jotka sisdltavat
puheen tulkkauksen, ympdriston kuvailun ja opastuksen.

e Kaikille saavutettavaa tietoa.

e Avustajapalveluja helpottamaan arkea.

e Fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen ympdristén mukautuksia.

e Saavutettavaa tekniikkaa ja teknisid apuvdlineitd.

e Kuulondkévamma voi vaikeuttaa toimintoja eri tavoin, jotkut toiminnat
ovat vaikeampia ja toiset helpompia. NGitd vaihteluja voi aiheuttaa mm.
yksilolliset ja ympadaristolliset tekijat.

e Asianmukaisen laadukkaan palvelun tarjoaminen edellyttdd kuurosokeu-
teen liittyvad monitieteistd erityisosaamista.

14
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Svenska

Nordisk definition av doévblindhet

Doévblindhet ér en kombination av syn- och horselnedsdt-
tning ddr graden av nedséttning &r sa allvarlig att syn
och hérsel har svart att kompensera fér varandra.
Do6vblindhet medfoér darfor, i relation till omgivningen,
specifika funktionshinder.

Huvudsakliga konsekvenser

Dovblindhet begrdnsar, i varierande grad, mojligheten att delta i aktiviteter
och inskranker full delaktighet i samhdllet. Kommunikation, tillgdng till infor-
mation, rumslig orientering och férmdagan att réra sig fritt och sdkert
pdverkas. Det taktila sinnet blir viktigt och kan i viss m&n kompensera for
kombinerad syn- och hérselnedsdattning. Dévblindhet innebdr ocksd en risk-

faktor for fysisk och psykisk ohdlsa, samt pdverkar det sociala livet.

Kommentarer

Om kombinerad syn- och hérselnedsdttning

Hur allvarliga konsekvenserna av kombinerad syn- och hérselnedsdttning blir

beror pa:

e tidpunkten fér uppkomst, det vill sdéga om den ar medfédd, forvarvad
eller &ldersrelaterad, detta i relation till individens kommunikativa och
sprdkliga utveckling,

e syn- och horselnedsdttningens omfattning och karaktar,

e om syn- och horselnedsdttningen ér kombinerad med andra funktion-
snedsdttningar,

e om syn- och horselnedsdttningen ar stabil eller progressiv.

15
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Om de specifika funktionshindren

Att syn och hoérsel har svart att kompensera fér varandra innebdar att:

det mesta tar ldngre tid, ar energidrdnerande och att information darfér
ofta blir fragmenterad,

behovet att anvdnda sig av andra sinnesintryck ékar (det vill sGdga det
taktila, kinestetiska, proprioceptiva, haptiska, lukt- och smaksinnet)
tillgéngen till information pd avstdnd blir begransad,

personen med dévblindhet mdste foérlita sig pd information som finns i
den ndra omgivningen,

for att skapa mening blir det nédvandigt att férlita sig pd minnet samt

dra slutsatser utifrdn ofullsténdig information.

Om aktivitet och delaktighet

Dovblindhet begrdnsar mojligheten till aktiviteter och inskranker full delak-

tighet i samhdallet. Enligt konventionen om rattigheter fér personer med funk-

tionsnedsdattning (UNCRPD) ar delaktighet en given ratt for alla mdnniskor.

For att den enskilda individen ska kunna anvdnda sin fulla kapacitet och sina

resurser mdste samhdallet tillhandahdlla specifikt stéd och service.

16

Personer med dévblindhet och deras omgivning bér vara involverade pé
lika villkor, men det ar ytterst samhallet som bdr ansvaret fér att géra ak-

tiviteter tillgdngliga. Ett tillgangligt samhdlle bor minst omfatta:

e tillgdng till kompetenta kommunikationspartners,

e tillgdng till dévblindtolkning, vilket omfattar tolkning av vad som
sdgs, syntolkning och ledsagning,

e tillganglig information,

e personligt stéd for att underldtta vardagen,

e tillganglig fysisk omgivning,

e tillgdng till teknik och hjalpmedel.

For en person med dévblindhet kan kombinationen av syn- och horselned-

sdttning innebdra stoérre funktionshinder i vissa aktiviteter an i andra.

Denna variation kan bero pd s@vdl miljomdssiga som personliga faktorer.

Specialiserad, tvarfacklig kompetens om dévblindhet ar nédvandig for att

adekvat stdd och service ska kunna erbjudas.
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