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1. Introduktion

1.1 Nationellt kunskapscenter fér
dovblindfragor

Personer med dovblindhet i Sverige ar en till antalet re-
lativt liten grupp och olikheterna inom gruppen ar stor.
Det gor det svart att bygga upp och uppratthalla den
specialistkunskap och erfarenhet ute i landets regioner
och kommuner som behovs for att kunna mota barn,
ungdomar och vuxna med dovblindhet. Regeringen har
darfor sedan 2003 gett statsbidrag till Nationellt kun-
skapscenter for doévblindfragor (Nkcdb) med syftet att
verksamheten ska vara en stddjande nationell resurs
i dévblindfragor. Ar 2012 gav Regeringen Socialsty-
relsen i uppdrag att upphandla och sluta avtal med en
aktor samt att arligen rapportera till Regeringskansliet
(Socialdepartementet) om verksamhetens resultat (dnr
S2012/5379/FST). Fran den 1 januari 2013 ar Social-
styrelsen uppdragsgivare fér Nkcdb. Mer information
finns pa www.nkcdb.se. Uppdraget omfattar foljande
fem huvudomraden:

1. Ge expertstdd till regionerna i deras arbete med
att organisera stodet till personer med dévblind-
het, och aven till andra ansvariga huvudman.

2. Samla, utveckla och sprida information om dov-
blindhet.

3. Verka foér systematisk metodutveckling inom dév-
blindomradet.

4. Stodja relevanta aktorer i framtagandet av kurser
och utbildningar pa dévblindomradet.

5. Uppratta samarbetsformer for fordjupad brukar-
samverkan, sarskilt vad galler identifiering och
utveckling av teknik och tjanster inom information
och kommunikation fér personer med dévblindhet.

1.2 Kort om dovblindhet

| denna rapport anvands dévblindhet som ett samlings-
begrepp for en kombinerad syn- och hérselnedsattning i
enlighet med den nordiska definitionen. Begreppet med-
fédd dévblindhet anvands nar funktionsnedsattningarna
uppkommit innan begreppsbildning, sprak och kommu-
nikation har utvecklats. Begreppet férvdrvad dévblind-
het innebar att dovblindheten intraffat senare i livet.
Syn och horsel anvander vi framfor allt for att tillagna
oss information, leva sjalvstandigt och utveckla och
uppratthalla relationer till andra. Nar det ena sinnet inte
fungerar kompenserar vi med det andra. Att kompen-
sera ar svart eller, for en del, omdjligt om bada sinne-
na ar nedsatta. Darfér ses dovblindhet som ett specifikt
funktionshinder. Dévblindhet betyder inte alltid att man

helt saknar syn och hdrsel, utan en del personer har
bade syn- och horselrester. Nattblindhet, kikarseende
och blandningskanslighet ar vanligt, liksom att horseln
och/eller synen férsamras gradvis over tid. Ibland fére-
kommer aven vytterligare funktionsnedséattningar. Dov-
blindhet 6kar behovet av att kompensera med framfor
allt kanseln, det taktila sinnet. Att anvanda vit kapp vid
forflyttning, lasa punktskrift och att kommunicera med
taktilt teckensprak ar nagra exempel. Dovblindspecifikt
stdd bygger i hog grad pa metoder som utgar fran det
taktila sinnet.

Nastan alla orsaker till dovblindhet, cirka 90 %, ar
genetiska och vi kdnner idag till omkring 80 olika syn-
drom som kan ge doévblindhet. Kartldaggningen av den
manskliga arvsmassan och forskningsintresset inom
omradet, bade i Norden och i dvriga varlden, har lett
till att manga personer med ddévblindhet idag kan fa
en genetisk diagnos faststalld. Det har stor betydelse
att kanna till den grundlaggande orsaken for att kunna
forutse utvecklingen av funktionsnedsattningar och for
att kunna erbjuda adekvata insatser av olika slag. Efter-
som definitionen av doévblindhet ar funktionellt baserad
med utgangspunkt i syn- och hérselnedsattningens kon-
sekvenser, gar det inte att exakt faststalla hur manga
som har dovblindhet. En uppskattning ar dock att cirka
2 000 personer i Sverige under 65 ar har dovblindhet.
Om man inkluderar personer aldre &n 65 ar som har en
kombinerad hérsel- och synnedsattning av sadan grad
att det ger funktionell dovblindhet, blir siffran betydligt
hdgre. Denna grupp utgdr en betydande andel av syn-
respektive horselvardens besokare. Vi vet av erfaren-
heter fran tidigare projekt att relativt sma insatser kan
gora stor skillnad pa individniva for aldre personer med
dovblindhet, men att kommuner och regioner i hég grad
saknar strategier for detta.

Dovblindhet forekommer i alla aldrar. Att som familj,
ung, vuxen eller som aldre drabbas av dovblindhet upp-
levs mycket individuellt. Graden av nedsattning pa syn
och hdrsel, vilket sinne som paverkats forst och nar i
livet dovblindheten intraffar far olika konsekvenser, vil-
ket skapar stor individuell variation vad géller behov av
stdd och service. Mer information om ddvblindhet och
hur det paverkar livet i olika aldrar finns att l1dsa hos
Nkcdb (www.nkcdb.se).


http://www.nkcdb.se
http://www.nkcdb.se

1.3 Nordisk definition av dovblindhet

Dévblindhet &r en kombination av syn- och hérselnedséttning

dar graden av nedséttning &r sa allvarlig att syn och hérsel har

svart att kompensera fér varandra. Dévblindhet medfér déarfér,

i relation till omgivningen, specifika funktionshinder.

Huvudsakliga konsekvenser

Doévblindhet begransar, i varierande grad, mojlighe-
ten att delta i aktiviteter och inskranker full delaktig-
het i samhallet. Socialt liv, kommunikation, tillgang
till information, rumslig orientering och férmagan att
rora sig fritt och sakert paverkas. Det taktila sinnet
blir viktigt fér att kunna kompensera fér kombinerad
syn- och hdrselnedsattning.

Kommentarer

En kombination av syn- och hérselnedséttning

Hur allvarliga konsekvenserna av kombinerad syn-
och hoérselnedsattning blir beror pa:

* nar syn- och horselnedsattningen intraffar,
speciellt i forhallande till individens kommuni-
kativa och sprakliga utveckling,

 syn- och horselnedsattningens omfattning och
karaktar,

» om syn- och hdrselnedsattningen ar medfédd
eller férvarvad,

» om syn- och hérselnedsattningen ar kombine-
rad med andra funktionsnedsattningar,

« om syn- och hdrselnedsattningen ar stabil
eller progressiv.

Dévblindhet medfér specifika funktionshinder
Att syn och hérsel har svart att kompensera for var-
andra innebar:

+ att det mesta tar langre tid, ar energidraneran-
de och att information ofta blir osammanhang-
ande,

+ att behovet dkar av att anvanda sig av andra
sinnesintryck, det vill saga taktila, kinestetiska
och haptiska intryck samt lukt och smak, vilket
innebar att:

— tillgangen till information pa avstand blir be-
gransad,

— man maste forlita sig pa information som
finns i den nara omgivningen,

— for att skapa mening blir det nédvandigt att
forlita sig pa minnet samt att dra slutsatser
utifrén ofullstandig information.

Aktivitet och delaktighet

Dovblindhet begransar majligheten till aktiviteter
och inskranker full delaktighet i samhallet. For att
den enskilda individen ska kunna anvanda sin fulla
kapacitet och sina resurser maste samhallet till-
handahalla specifikt stdd och service.

» Personer med dovblindhet och deras omgiv-
ning bor vara involverade pa lika villkor, men
det ar ytterst samhallet som bar ansvaret for
att gora aktiviteter tillgangliga. Ett tillgangligt
samhalle bér minst omfatta:

— tillgang till kompetenta kommunikations-
partner,

— tillgang till dévblindtolkning, vilket omfattar
tolkning av vad som s&gs, syntolkning och
ledsagning,

— tillganglig information,

— personligt stod for att underlatta vardagen,

— tillganglig fysisk omgivning,

— tillgang till teknik och hjalpmedel.

» For en person med dovblindhet kan kombina-
tionen av syn- och horselnedsattning innebara
storre funktionshinder i vissa aktiviteter an i
andra. Denna variation kan bero pa saval mil-
jomassiga som personliga faktorer.

» Specialiserad, tvarfacklig kompetens om dov-
blindhet ar nédvandig for att kunna erbjuda
adekvat stdd och service.

Nordisk definition av dévblindhet antagen vid Nordiskt ledarforum, juni 2016. (Nationellt kunskapscenter fér dovblindfragor, u.a.).



1.4 Ratten till jamlik habilitering och
rehabilitering

"Med habilitering avses de insatser som ska bidra till att
en person med medfodd eller tidigt forvarvad funktions-
nedsattning, utifran dennes behov och forutsattningar,
utvecklar och bibehaller basta mgjliga funktionsférma-
ga samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och
ett aktivt deltagande i samhallslivet” (Socialstyrelsens
termbank, 2007a). "Med rehabilitering avses de insatser
som ska bidra till att en person med forvarvad funktions-
nedsattning, utifrin dennes behov och férutsattningar,
atervinner eller bibehaller basta méjliga funktionsférma-
ga samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och
ett aktivt deltagande i samhallslivet” (Socialstyrelsens
termbank, 2007b). Eftersom dévblindhet kan vara med-
fodd eller forvarvad vid olika tidpunkter i livet, anvands
bade begreppet habilitering och rehabilitering i denna
rapport. For manga personer med doévblindhet ar den
ena funktionsnedsattningen medfédd medan den andra
ar férvarvad senare i livet.

| kommentarerna till Socialstyrelsens definitioner be-
tonas att "habilitering och rehabilitering star for tidiga,
samordnade och allsidiga insatser fran olika kompe-
tensomraden och verksamheter. Insatserna kan vara av
arbetslivsinriktad, medicinsk, pedagogisk, psykologisk,
social och teknisk art och kombineras utifran den enskil-
des behov, férutsattningar och intressen. Det ar en fraga
om malinriktade insatser som forutsatter att den enskil-
des mojligheter till inflytande vid planering, genomfoér-
ande och uppfdljning beaktas och sakras. Insatserna
fortsatter sa lange individens behov kvarstar” (Socialsty-
relsen, 2007a,b). Insatser av denna karaktar kraver ofta
att flera verksamhetsomraden involveras och darfor har
Socialstyrelsen tagit fram skriften Féreskrifter och all-
ménna rad for insatser for habilitering och rehabilitering
(Socialstyrelsen, 2007, HSLF-FS 2017:19). Personer
med dovblindhet behdver ofta ha kontakt med profes-
sionella aktorer fran olika kompetensomraden. For att
insatserna ska bli effektiva och tillgangliga kravs sam-
verkan. Med anledning av Socialstyrelsens foreskrifter
ovan tog man senare fram en vagledning for samverkan
i re/habilitering (Socialstyrelsen, 2008).

Halso- och sjukvardens ansvar for habilitering och re-
habilitering for personer med funktionsnedsattning tyd-
liggjordes i samband med att riksdagen fattade beslut
om en ny handikappreform som tradde i kraft 1994. |
korthet ar sjukvardshuvudmannen skyldiga att erbjuda
"habilitering och rehabilitering, hjalpmedel till personer
med funktionsnedsattning och tolktjanst for vardagstolk-
ning for barndomsdova, dévblinda, vuxenddva och hor-
selskadade personer” (Halso- och sjukvardslag [HSL]
SFS 2017:30, 8 kap. 7 §).

Om en person har insatser bade fran regionen och
fran kommunen, har personen ocksa ratt att fa en sam-
ordnad individuell plan (SIP). Det ar ett verktyg for att
kunna samordna och prioritera insatser samt fordela
och tydliggora ansvaret for dessa (HSL 16 kap. 4 §; So-
cialtjanstlag [SoL] SFS 2001:453, 2 kap. 7 §). Halso-
och sjukvéarden i Sverige ska enligt lag vara jamlik. Jam-
lik vard innebar att bemoétande, vard och behandling ska
ges pa lika villkor till alla oavsett kon, alder, bostadsort,
funktionalitet, utbildning, social stallning, etnisk eller
religids tillhorighet eller sexuell 1aggning, och oavsett
kombinationer av dessa. Varden ska ocksa ges med
respekt for alla manniskors lika varde. Detta slas fast i
bade HSL, 3 kap. 1 § (SFS 2017:30) och i Patientlagen,
1 kap. 6§ (Patientlag [PL] SFS 2014:821).

1.5 Bakgrund till rapporten

Nkcdb och Foérbundet Sveriges Dévblinda (FSDB) tog
under 2018 ett gemensamt initiativ till projektet Habili-
tering och rehabilitering fér personer med dévblindhet
— en Kartlaggning.

Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor (Nkcdb)
har under en langre tid fatt samstdmmiga signaler fran
landets regioner att det finns stora svarigheter att er-
bjuda de habiliterings- och rehabiliteringsinsatser som
personer med dévblindhet efterfragar och har behov av.
Dessa svarigheter galler bade for dem som har medfodd
dévblindhet och fér dem som har férvarvat dévblindhet
senare i livet. Den samlade bild som Nkcdb har ar att
de insatser barn och vuxna med dovblindhet erbjuds ar
ojamlika och i hog grad beroende pa var i landet man
bor. Aven kunskapen om dévblindhet hos personal som
moter personer med dovblindhet varierar och ar ofta
alltfér personbunden. Vissa insatser tycks vara svara
att erbjuda, sannolikt bade beroende pa komplexiteten
i behoven och pa att man som professionell inte sa ofta
moter personer med dovblindhet och darmed inte heller
far tillrackligt med erfarenhet. Situationen blir darfor sar-
bar, bade for personen sjalv och fér deras narstaende.

Samtidigt med de signaler som regionerna formedlar
till Nkcdb sa har FSDB fatt signaler fran personer med
doévblindhet runtom i Sverige som styrker upplevelsen
att de insatser som ges ar ojamlika. Aven FSDB anser
att detta beror pa att personal ute i regionerna, som mé-
ter barn och vuxna med dovblindhet, i hdg grad saknar
specialistkunskap om malgruppen. Personer med dov-
blindhet uttrycker ocksa vikten av att kunna kommuni-
cera direkt med den personal som de moter. Det 6kar
tilliten och mojligheten att bygga en god relation och
darmed battre forutsattningar for habilitering och reha-
bilitering (www.fsdb.org).


http://www.fsdb.org

Varken Nkcdb eller FSDB hade vid projektets start
en klar bild dver vilka insatser som idag erbjuds till barn
och vuxna med dévblindhet i de olika regionerna, vilka
metoder som anvands och med vilka resurser och vil-
ken kompetens man moéter personer med dovblindhet.
Det saknades ocksa en tydlig bild av vilket stod enskilda
behdver och erbjuds, i vilken omfattning och vad perso-
nerna sjalva upplever ar till nytta. Sist men inte minst, sa
saknades kunskap om pa vilka grunder habilitering och
rehabilitering bedrivs till personer med dévblindhet och
vilken effekt olika insatser har.

Utveckling och férmedling av basta mdjliga kunskap
i forhallande till funktionsnedsattningen doévblindhet ar
en overgripande uppgift i Nkcdb:s uppdrag fran Social-
styrelsen. Det handlar om att utveckla och férmedla
kunskap med olika innehall, i olika former och i olika
sammanhang samt att ge expertstod till personal som
i sitt arbete moter personer med dovblindhet. En forut-
sattning for att kunna gora detta ar kunskap om mal-
gruppens aktuella behov och om aktuell forskning, men
ocksa om professionellas behov av kunskap.

1.6 Syften och mal med projektet

Projektet bestar av fyra delar som har genomforts fri-
stdende fran varandra och sammanfattas i fyra delrap-
porter. Delarna 1-3 har genomforts fran hosten 2018 till
hosten 2020. Del 4 pabdrjades 2020 och beraknas bli
klar under hosten 2021.

» Syftet med del 1 var att kartlagga det dovblind-
specifika stddet som erbjuds personer med dov-
blindhet i regionernas offentliga eller upphandlade
verksamheter.

» Syftet med del 2 var att understka och beskriva
behovet av stdéd och insatser for en fungerande
vardag for vuxna personer med dovblindhet.

» Syftet med del 3 var att sammanstalla vetenskapligt
publicerad forskning avseende utvarderade interven-
tioner for vuxna personer med dovblindhet. Fokus pa
interventionerna skulle vara relaterat till konsekven-
ser av dovblindhet och de skulle kunna utgora en del
av en habiliterings- eller rehabiliteringsprocess.

» Syftet med del 4 var att sammanstalla erfarenhets-
baserade interventioner for vuxna personer med
dovblindhet. Fokus pa interventionerna skulle vara
relaterat till konsekvenser av dovblindhet och de
skulle kunna utgoéra en del av en habiliterings- eller
rehabiliteringsprocess.

Malet med projektet i sin helhet ar att skapa goda férutsatt-
ningar for en jamlik, kunskapsbaserad och god habilitering
och rehabilitering for vuxna personer med dévblindhet.

1.7 Projektorganisation

Projektet med dess olika delar har involverat professio-
nella med lang erfarenhet av att arbeta med dovblind-
fragor, forskare med halso- och beteendevetenskaplig
inriktning och personer med egen erfarenhet av att leva
med dovblindhet. Utformningen av projektet har disku-
terats med representanter for FSDB och styrelsen for
Nkcdb. Nkcdb har ansvarat for genomférande av pro-
jektet i sin helhet.

| samband med projektplaneringen tillsattes en styr-
grupp dar olika perspektiv har funnits representerade.
Det professionella perspektivet representerades av
Gunilla Henningsen Rénnblom fran Signo kompetanse-
senter i Norge, Helene Engh, Lena Géransson och Anita
Dath fran Nkcdb. FSDB representerades av ordférande
Amanda Lindberg for att fanga erfarenheter fran per-
soner med dovblindhet. Forskningen representerades
av Agneta Anderzén Carlsson som till vardags arbetar
vid Universitetssjukvardens forskningscentrum (UFC)
p& Universitetssjukhuset i Orebro (USO) och Moa
Wahlqyvist fran Nkcdb, Audiologiskt forskningscentrum
(AudF) och UFC vid USO. Samtliga forskare ar knutna
till Orebro universitet.

Agneta Anderzén Carlsson har haft rollen som hand-
ledare for projektets olika delar. Foér del 1, som handlar
om kartlaggningen av det professionella perspektivet,
har Anita Dath varit ansvarig. For del 2, som handlar om
stdd och insatser for en fungerande vardag for personer
med dovblindhet, har Moa Wahlqvist ansvarat. For del
3, den vetenskapliga sammanstallningen av artiklar som
beskriver utvarderade interventioner for personer med
dévblindhet, har Camilla Warnicke tillsammans med
Ann-Sofie Sundqvist ansvarat. Bada arbetar pa UFC
vid USO. Del 4 i projektet utgors av en sammanstalining
av erfarenhetsbaserad kunskap om interventioner som
finns beskrivna fér vuxna personer med doévblindhet.
For denna del ansvarar Ann-Sofie Sundqvist.

Vidare har féljande personer varit behjalpliga i pro-
jektet pa olika satt: Emma Varga, kurator vid dévblind-
teameti Region Orebro lan, har medverkatidel 2 med att
samla in och analysera data fran intervjuer. Margareta
Landin, bibliotekarie vid AudF vid USO, Liz Holmgren
och Elias Olsson, bibliotekarier pa Universitetsbiblio-
teket i Orebro, har alla tre varit behjélpliga med sok-
ningar efter vetenskapliga artiklar i olika databaser for
del 3.

Ett stort tack till alla som pa olika satt varit delaktiga i
genomférandet av projektet.

Lund april 2021
Lena Goéransson, verksamhetschef for Nationellt
kunskapscenter for dévblindfragor



2. Syfte

Syftet var att undersdka och beskriva behovet av stéd
och insatser for en fungerande vardag for vuxna perso-
ner med ddvblindhet.

2.1 Fragestallningar
» Vilka insatser beskriver personer med dévblindhet
som nodvandiga for en fungerande vardag?
+ Vilka insatser har personer med dovblindhet erbju-
dits och vad har de saknat?



3. Metod

3.1 Design

Projektet har en beskrivande design, vilket innebar att
det syftar till att beskriva de erfarenheter som personer
med dovblindhet sjalva har delat med sig av. For att
uppfylla syftet och besvara fragestallningarna i under-
sokningen genomfdrdes ett antal intervjuer med vuxna
personer med dovblindhet. En semistrukturerad inter-
vjuguide konstruerades som innehdll olika teman med
uppféljande fragor for att guida intervjuare och respon-
dent. En semistrukturerad intervjuguide tillater att man
under intervjuns gang vaxlar mellan teman och aven till-
falligt kan franga intervjuguiden om nya omraden kom-
mer upp. Genomférandet av intervjuer har pa sa satt
varit understkande och syftat till att stimulera den inter-
vjuade till att beskriva sin erfarenhet och att reflektera
Over den, med hjalp av uppféljande fragor av karaktaren
“kan du beratta mer?”, "vad tédnker du om det?” eller "hur
kanner du infor det?”.

Fragorna i intervjuguiden handlade om vilken typ av
stdd och insatser som har erbjudits, vid vilken tidpunkt i
livet, av vem/vilka samt hur insatserna initierades. Vida-
re innehdll intervjuguiden fragestallningar som handla-
de om kompetensen hos de professionella som man har
mott, samordning av olika insatser och upplevelsen av
kvaliteten pa det stdd som erbjudits. Slutligen fragades
om stéd som vuxna personer med dovblindhet 6nskar,
men som inte har erbjudits.

En mindre arbetsgrupp har arbetat tillsammans i ge-
nomférandet av studiens olika delar. Det galler framst
datainsamling avseende gruppintervjuer, som beskrivs
narmare nedan, samt validering av teckensprakiga in-
tervjuer och analysarbete. Arbetsgruppen har bestatt av
huvudansvarig Moa Wahlqvist, forskare/FoU-samord-
nare, Agneta Anderzén Carlsson, forskare, samt Emma
Varga, kurator som till vardags arbetar i dovblindteamet
pa Syncentralen, Region Orebro |an. Medarbetarna har
stor erfarenhet av dévblindhet och/eller erfarenhet av de
forskningsmetoder som anvants i projektet.

3.2 Urval

Ett antal inklusionskriterier upprattades for att definiera
mojliga deltagare i intervjuerna. Dessa var:

+ Alder fran 18 ar.

+ Att personen har sa stora konsekvenser av sin
kombinerade syn- och horselnedsattning (dov-
blindhet) att hen har behov av stdéd och insatser
fran samhallets sida.

+ Att personen har erfarenhet av nagon form av stéd
eller insats som &r relaterad till konsekvenserna av
att leva med doévblindhet.

» Att personen kan ta del av information och kan
kommunicera med intervjuaren antingen direkt via
svenskt talat sprak, visuellt/taktilt teckensprak eller
via tolk.

3.3 Rekrytering

Ett informationsbrev skickades till potentiella deltagare
via e-post. Olika satt anvandes for att komma i kontakt
med dessa, dels via de kontaktpersoner som Nationellt
kunskapscenter for dovblindfragor har i Sveriges 21 re-
gioner, dels via Férbundet Sveriges Dovblinda (FSDB)
samt genom personlig kannedom i projektgruppen. Det
vill séga att det i projektgruppen fanns k&nnedom om
vuxna personer med dovblindhet som uppfyllde inklu-
sionskriterierna. | informationsbrevet beskrevs syftet
med intervjuerna och hur de skulle genomféras, och att
det fanns mdjlighet att valja om man ville bli intervjuad
i grupp eller enskilt. Deltagarna fick aven ta stallning till
om de ville anvanda tolk vid intervjun. Vidare gavs in-
formation om att intervjuerna skulle spelas in samt hur
uppgifter och inspelade intervjuer skulle hanteras och
hur deltagarna kunde fa information om resultaten fran
intervjuerna.

De som 6nskade delta i intervjuer ombads att ta kon-
takt med ansvarig for genomférandet av intervjuerna for
att bestdmma tid och plats for intervju. Da fanns aven
mojlighet att stalla ytterligare fragor. Det &r samma per-
son (forfattaren till foreliggande rapport) som har ge-
nomfért samtliga intervjuer. Denna person har svenska
och svenskt teckensprak som modersmal och har tidi-
gare erfarenhet av att genomfora intervjuer i forsknings-
sammanhang med personer som har dovblindhet.

3.4 Deltagare

Sexton personer deltog i intervjuerna. Den yngsta var
24 ar, den aldsta 75 ar och medianaldern var 55 ar.
Antalet man var fem och antalet kvinnor elva. Olika
diagnoser som ger dovblindhet fanns representerade,
vanligast var diagnoserna Ushers syndrom typ 1 eller 2.
Nagra av deltagarna hade aven andra sjukdomstillstand
eller funktionsnedsattningar i tillagg till dévblindheten.
For de flesta hade dovblindheten ett progressivt férlopp,
det vill sédga att under livet har syn och/eller horsel for-
andrats och forsamrats. Mer detaljerade uppgifter om
vilka diagnoser som finns representerade kommer inte



att presenteras pa grund av risken for att identifiera de
som deltagit.

Deltagarna levde i olika familjekonstellationer och be-
fann sig i olika livsfaser. Nagra var ensamstaende med
eller utan barn. Ett par av deltagarna var gifta eller sam-
bo, med eller utan barn i familjen. Nagra hade vuxna
barn som inte langre bodde hemma. Sex av personerna
arbetade eller hade praktikplats, tva personer hade olika
grad av sjukersattning, tre personer uppgav att de var
arbetssokande och tre personer var alderspensionarer.
For tva personer saknas uppgift om sysselsattning. Del-
tagarna kom fran olika delar av landet vilket innebar att
de har erfarenhet av insatser fran olika regionala ha-
biliterings- och rehabiliteringsverksamheter, men ocksa
fran olika kommunala verksamheter.

Deltagarna anvande olika kommunikationssatt; talat
sprak, visuellt teckensprak och taktilt teckensprak. For
flera av deltagarna hade sattet att kommunicera forand-
rats under aren, till exempel fran visuellt teckensprak
till taktilt teckensprak. Det kunde ocksa vara sa att per-
sonen anvande ett satt for att ge information till andra,
men for att kunna ta emot information fran andra an-
vandes ett annat kommunikationssatt. Ett exempel pa
detta ar att sjalv uttrycka sig verbalt men att ta emot
information via taktilt teckensprak.

3.5 Datainsamling

Som namndes ovan fanns det mojlighet for deltagarna
att valja om de ville bli intervjuade individuellt eller delta
i en gruppintervju tillsammans med andra. Tva grupp-
intervjuer kom att genomféras med deltagare som an-
vande taktilt teckensprak som sitt primara kommunika-
tionssatt. | de tva gruppintervjuerna deltog tre respektive
fyra personer. Vid gruppintervjuerna deltog aven tolkar
och en person som modererade under intervjun, vilket
innebar att initiera teman och fragor samt att fordela
ordet till deltagarna. Ytterligare en person fran arbets-
gruppen deltog som stdd till moderatorn, denna person
benamns som observatér. Observatérens uppgift var
att tilsammans med moderatorn se till att inga fragor
missades och aven att géra enklare skriftliga noteringar
kring turtagning, kroppssprak med mera. Ovriga inter-
vjuer var individuella och genomférdes pa talat sprak
eller visuellt teckensprak. Inga tolkar fanns med vid de
individuella intervjuerna utan kommunikationen fordes
direkt med intervjuaren.

For att underlatta utskrift och analys av intervjuerna
sa spelades dessa in med antingen ljud eller bild eller
badadera. Vid de tva gruppintervjuerna gjorde upptag-
ningar av bade ljud och bild. Vid fem av de individuella
intervjuerna gjordes ljudupptagning, tre filmades och
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vid en intervju gjordes upptagning av bade ljud och bild.
Avgorande var det kommunikationssatt som anvandes.
Gruppintervjuerna genomférdes som tre pass pa varde-
ra 45 minuter med pauser emellan. De individuella in-
tervjuerna varierade i langd fran cirka 60 till 90 minuter,
aven har gavs majlighet till paus vid behov.

Da intervjuerna som presenteras i denna rapport
aven utgdr grund for en vetenskaplig studie har etiskt
godkannande fran Etikprovningsmyndigheten erhallits
for att genomféra studien (diarienummer 2019/00049).
Samtliga deltagare har gett muntligt och skriftligt sam-
tycke till att delta i intervjuerna.

3.6 Transkribering

Samtliga intervjuer har transkriberats i sin helhet, det
vill séga skrivits ut ordagrant utifran det som deltagar-
na har berattat. | de fall dar intervjun genomfordes pa
teckensprak har validering av transkriberingen skett pa
lite olika satt beroende pa om det var en grupp- eller
individuell intervju.

For gruppintervjuerna har transkribering forst gjorts
av det inspelade ljudet, det vill sdga den taltolkning som
gjordes av tolkarna som respektive deltagare hade med
sig vid intervjutillfallet. Transkriberingen av det inspe-
lade ljudet ar gjord av en extern transkriberingsfirma.
Transkriberingarna har sedan kompletterats och vali-
derats gentemot de videoinspelningar som gjordes av
gruppintervjuerna dar aven uttryck som inte fangats av
ljudupptagningen inkluderats. Om felaktigheter i trans-
kriberingen identifierats s& har dessa korrigerats mot
videoupptagningen. Den person som har kompletterat
och validerat transkriberingarna baserat pa videoinspel-
ningarna ar densamma som deltog som observator vid
gruppintervjuerna. Hon har talad svenska och svenskt
teckensprak som modersmal.

Individuella intervjuer som genomférdes pa tecken-
sprak har transkriberats utifrén den videoupptagning
som ar gjord. Det ar samma person som genomfort in-
tervjuerna som har transkriberat dem. Transkriberingen
har sedan kontrollerats mot videoupptagningen av sam-
ma person som kompletterade och validerade transkrib-
eringen av gruppintervjuerna. Individuella intervjuer som
genomforts pa talad svenska har transkriberats av en
extern transkriberingsfirma. Transkriberingen har sedan
kontrollerats mot ljudupptagningen av samma person
som genomforde intervjuerna.

3.7 Analys

For att analysera det insamlade intervjumaterialet har en
tematisk analys enligt Braun och Clarke (2006) anvants.



En tematisk analys innehaller olika steg i genomgang-
en av det textmaterial som utgérs av de transkriberade
intervjuerna och innebar att textmaterialet organiseras
pa ett strukturerat satt. Fokus ligger pa att identifiera
monster (teman). Metoden forutsatter inte en teoretisk
utgangspunkt. | Braun och Clarkes (2006) metodartikel
beskrivs sex olika steg for analysen. Det forsta steget ar
att gora sig bekant med textmaterialet vilket innebar att
lasa igenom det flera ganger innan den egentliga kod-
ningen borjar. Nasta steg innebar att identifiera koder,
det vill sdga mindre enheter i texten som ar beskrivan-
de av innehallet. | det tredje steget borjar teman ta sin
form, dessa ar bredare i sitt innehall an vad koderna ar
och kan aven vara mer tolkande. | nasta steg sorteras
koder in under tankta teman och grupperas utifran sitt
innehall och tolkningen av detsamma. De koder som
sammanférs inom ett tema maste hanga samman pa ett
meningsfullt satt. Teman bor skilja sig at i forhallande till
varandra pa ett tydligt satt. | analysen kan forhallandet
eller relationen mellan teman beskrivas. Det femte ste-
get innebar att definiera och namnge respektive tema
sa att essensen av varje tema framgar pa ett tydligt satt.
| det sjatte steget som Braun och Clarke beskriver ligger
fokus pa att sammanstalla resultatet fran analysen pa
ett trovardigt och transparent satt.

3.8 Metodologiska utmaningar

| projektet har sarskilda utmaningar i genomfdrandet
identifierats. Vi har forsokt att hantera dem pa basta satt
utifran den kunskap som finns hos dem som genomfort
projektet. Utmaningarna relaterar till information och
kommunikation, men aven till att genomféra projekt dar
deltagarna tillhor en liten grupp i samhallet. Vidare finns
utmaningar i att transkribera intervjuer som ar genom-
forda pa teckensprak.

Personer med dovblindhet utgér en liten grupp i sam-
hallet som ofta moéts av bristfallig tillganglighet och dar-
med ofta upplever bristande delaktighet. Ratten att fa
sin rost hord i forskning och utvecklingsarbete ar dar-
emot inte undantagen denna grupp. Det staller dock
sarskilda krav pa genomférandet for att personer med
dovblindhet ska kunna géra sin rést hord i fragor som
ror deras liv. Nagra av dessa sarskilda krav handlar om
att kunna ta del av information om projektet pa ett till-

gangligt satt, att det finns majlighet att stalla fragor pa
det kommunikationssatt som ar enklast for personen
sjalv, samt att mdjlighet ges att kommunicera direkt
med dem som genomfor forskning och utvecklingsarbe-
te. Det staller ocksa krav pa att uppratthalla integriteten
for de som deltar i en studie, for att de inte ska k&nna
sig exponerade eller bli igenké&nda i presentationen av
deltagare eller i resultatet.

| féreliggande projekt har gruppintervjuer med perso-
ner med dovblindhet genomférts. Deltagarna anvande
sig av taktilt teckenspradk och kommunicerade via tol-
kar vid intervjutillfallet. Utmaningarna vid intervjutillfallet
handlade om att forsakra sig om att samtliga deltagare
kande sig inkluderade och delaktiga i situationen, un-
derlatta turtagning och medvetandegdra vad som sked-
de i rummet. For att hantera dessa utmaningar beskrev
moderatorn och tolkarna det som skedde i rummet och
sag till att deltagarna aven fick information om kanslout-
tryck och samspel som annars kanske inte uppfattades.
| dovblindtolkning ingar, utdver att tolka det som sags,
aven att syntolka och férmedla det som sker i rummet
via socialhaptiska signaler (6verenskomna taktila signa-
ler som férmedlas pa kroppen).

Ytterligare metodologiska utmaningar ligger i att
transkribera intervjuer som ar genomforda pa tecken-
sprak, da detta ar ett visuellt sprak och inte finns som
skriftsprék. Teckensprak har en helt egen grammatisk
uppbyggnad. Vid transkribering av dessa intervjuer till-
kommer darfér en Oversattning av det som tecknas till
skriven svenska, dar den ursprungliga innebérden som
uttrycktes pa teckensprak bibehalls samt att texten blir
begriplig i skriven text infor analysen. For att sakra att
texterna fran de teckensprakiga intervjuerna har en sa
hdg Overenstammelse med inspelningarna som moj-
ligt, har dessa darfor validerats genom att ytterligare
en person har jamfoért den transkriberade texten med
videoinspelningarna. Denna person har gett forslag pa
andringar dar tolkningen av det som tecknas och texten
skiljt sig at. Att transkribera och validera teckensprakiga
intervjuer ar en process som tar mycket tid.

Forsknings- och utvecklingsprojekt som rér dévblind-
het behdver alltsa bedrivas och genomféras pa ett satt
som gor det mojligt for personer med dévblindhet att
delta. Bade for att de ska kunna goéra sina roster horda
och bli uppfattade och tolkade pa ett korrekt satt.
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4. Resultat

Som framgar av figur 1 finns det ett antal omraden dar
deltagarna uttrycker att de har behov av stéd. De del-
ger ocksa sina erfarenheter av stdd och insatser inom
dessa omraden fran regionernas habilitering och reha-
bilitering. Det stéd som deltagarna beskriver ar inte be-
gransat enbart till det som regionerna erbjuder, utan kan
aven komma fran andra aktorer i samhallet som Forsak-
ringskassan, kommunen eller Arbetsférmedlingen. Det
kan handla om insatser i form av ledsagning, personlig
assistans, fardtjanst eller anpassningar pa arbetsplat-
sen. Den stora cirkeln i centrum av figuren illustrerar det
overordnade tema som framkom i intervjuerna och som
handlar om deltagarnas 6nskan att bli bemétta som de
unika individer som de &r.

Stodet som deltagarna uttrycker att de behdver ar
bade av praktisk och av emotionell karaktar. Att traffa
andra som kan vara forebilder och visa pa méjligheter
framhalls som viktigt. Egen kunskap om diagnosen, rat-
tigheter och vem man ska véanda sig till for att fa stod ar
nagot som maste forvarvas och som deltagarna bade
besitter och behdver. Deltagarna identifierar skillnader i
stdd och insatser beroende pa var man bor i landet och
beskriver hur de standigt méter okunskap om vad det
innebar att leva med dévblindhet.

Egen
kunskap

Emotionellt

Hjalpmedel
stod [l

Utprovning,
traning och
support

Praktiskt

stéd Att bli bemott

som den unika
individ jag ar

Annat
samhdlleligt
stod

Anpassning
av miljon

Jamlikt stod
och kunskap
i samhadllet

Familjestod

Figur 1. Bilden illustrerar de teman som identifierats i ana-
lysen av intervjuerna och som beskriver behovet av stoéd
och insatser fér en fungerande vardag for vuxna personer
med dévblindhet. Att bli bemétt som den unika individ jag
ar utgor det éverordnade tema som genomsyrar évriga
teman.
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4.1 Att bli bem6tt som den unika
individ jag ar

Det 6verordnade temat “att bli bemétt som den unika
individ jag ar” utkristalliserades i analysen av intervju-
erna och utgodr en fond fér samtliga andra teman som
beskrivs. Temat ar centralt for att skapa forutsattningar
for en fungerande vardag och for att kunna leva ett gott
liv pa lika villkor som andra i samhallet. Deltagarna ut-
trycker behov av ett stéd som utgar fran individen. Att
bli bemétt som den unika individ jag ar innehaller be-
skrivningar av behov av kontinuitet, koordinering och
uppfdljning over tid. Deltagarna beskriver hur bristande
kunskap om doévblindhet hos professionella paverkar
deras mojligheter att fa insatser fér en fungerande var-
dag. Bristande kontinuitet kan innebara att ofta moétas
av en ny bistandshandlaggare, till exempel nar man
ska anstka om ledsagning. Helt centralt ar behovet och
Onskan att bli bemoétt med vardighet av intresserad och
kunnig personal med ett professionellt forhallningssatt
som kan mota individen dar den befinner sig utifran sin
livssituation.

Deltagarna uttrycker att de har behov att kdnna for-
troende och trygghet for den personal som de moter.
Kunskap om dévblindhet ar mycket viktigt men deltagar-
na uttrycker att den inte far innebara att de professionel-
la tar sig tolkningsforetrade 6ver vilka behov som perso-
nen har. En av deltagarna uttrycker det pa foljande satt:

”De professionellas kunskap behéver vara stor-
re @n min. Men de maste dnda méta mig dar jag
befinner mig utifran de behov som jag har. Man
far inte dra alla med dévblindhet 6ver en kam.”

Deltagarna beskriver att de har behov av att professio-
nella ser helheten i de behov som individen har i varda-
gen. Nar samverkan saknas mellan verksamheter finns
det en risk att hamna mellan stolarna vilket kan fa stora
konsekvenser for personen med dovblindhet.

Att fa veta vilka stdd eller insatser som finns uttrycks
som ett behov hos deltagarna. Erfarenheten ar att det
annars kan vara svart att veta vad man behdver eller
kan efterfraga. En deltagare beskriver svarigheten i att
kunna efterfraga nagot nar man inte vet vilket stéd som
finns:

”Ja, men just det att berétta ’vi kan erbjuda det
hér, det hidr och det hir’, sa kan man valja dar-
ifran. Ibland vet jag inte vilket stéd jag vill ha,
hur sjutton ska jag kunna veta vad jag kan efter-
fraga.”



Det kan ocksa vara svart att sjalv avgéra om en insats
som man har fatt ar tillracklig eller om man har behov
av mer stod for att vardagen ska fungera pa ett bra satt.

”Men sa sédger de [de professionella]: 'Hor av
dig nér du vill ha mer’. OK, nér vet jag om jag
vill ha mer?”

Att nagon hor av sig och fragar hur det ar just nu och om
det ar nagot som man behdver uttrycks som en 6nskan
fran deltagarna. Samtidigt finns en radsla att om man
blir erbjuden en insats sa maste man ta den aven om
den inte ar det man behdéver. Radslan som deltagarna
ger uttryck for bottnar i en osakerhet kring att om man
tackar nej till en insats s& kanske man inte blir erbjuden
andra insatser heller.

4.2 Egen kunskap

For att vardagen ska fungera uttrycker deltagarna att de
har behov av egen kunskap om diagnos och prognos,
om sina rattigheter, liksom att veta vart man ska vanda
sig for att kunna navigera i det samhalleliga stéd som
finns inom regioner, kommuner och statliga myndighe-
ter. Deltagarna beskriver behovet av att ta ett eget an-
svar for en fungerande vardag.

Erfarenheten kring att fa en diagnos skiljer sig at
mellan deltagarna, men gemensamt ar att en faststalld
diagnos har inneburit att de kunnat tillagna sig kunska-
per om vad diagnosen innebar och hur prognosen kan
se ut. Ett par av deltagarna har fatt kAnnedom om sina
diagnoser redan som sma barn, medan de flesta kant
till sin horselnedsattning innan de fatt veta om sin syn-
nedsattning. Nagra har fatt sin diagnos senare i livet.
Att kénna till sin diagnos har foér en deltagare inneburit
forstaelse for problem som upplevts tidigare i livet. En
deltagare som fatt sin diagnos som liten jamfér sig med
andra som fatt sin diagnos senare och uttrycker att en
tidig diagnos gav en kansla av trygghet:

”Jag jamfér mig sjdlv med manga andra som
fatt veta om sin dévblindhet senare i livet och
da kédnner jag ’shit vilken trygghet jag har’. Jag
har vetat om det sedan jag var liten, det &r inget
fraimmande fér mig, men fér dem ... vilken om-
stéllning!”

For flera av deltagarna som fatt sin diagnos for lange
sedan ar det vanligt att foéraldrarna inte har berattat om
diagnosen, eller att de inte haft kunskap om vad diagno-
sen skulle kunna innebara.

”Jag forstod ju att jag hade en synskada. Men
senare efter att skolan hade slutat och jag for
tillbaka hem till mina féréldrar da laste jag i ndn
tidning om det. Jag satt och ldste den dér arti-
keln och blev ju jattechockad, véldigt chockad.
Jag tankte 'Va, kommer det att leda till att jag blir
blind?’. Och jag fragade mamma: "Men mamma,
vad ar det hdr, kommer jag att bli blind som vux-
en?’ Och mamma svarade dnnu en gang lite sa
dar: 'Nej, jag vet inte riktigt’.”

Bristande kunskap om diagnosen kan leda till en kansla
av att vara annorlunda och ett utanférskap, liksom att
inte vara delaktig i situationer tillsammans med andra.

”Nér jag var nanstans kring 10 &r gammal sa
bérjade jag kdnna att jag hade svart att se nar
det var mérkt ute. Vi brukade ga pa bio och da
satt man ju i de dédr bdankraderna och tittade rakt
fram pa filmen och det gick vél sadar. Men sa var
det en kompis som satt bredvid mig som ville
prata med mig och da insag jag att jag hade ju
jattesvart, jag kunde inte se vad han tecknade
till mig.”

Ibland har kunskap om diagnosen tvingats pa perso-
nerna, utan hansyn till om de ville ha den kunskapen
eller ej. Det upplevs som nagonting negativt. Behovet
av diagnosticering blir da snarare ett resultat av omgiv-
ningens patryckningar an ett behov hos individen sjalv.
En av deltagarna berattar om sin erfarenhet pa féljande
satt:

VAtt jag sag och hérde daligt och det blev sam-
re ... jag hade typ aldrig grubblat eller funderat
Over varfor, utan jag var bara som jag var. Sa jag
tyckte att med diagnosen blev allting sa myck-
et mera negativt och inte bara for mig. Jag vet
att min mamma regerade pa samma siétt ocksa.
Hon ville egentligen inte veta och inte jag heller.
Vi kdnde oss pressade for att andra i omgivning-
en fragade oss.”

Att leva med dévblindhet innebar att det finns ett ater-
kommande behov av att géra anpassningar i vardagen,
saval kanslomassiga som praktiska. Men tanken pa att
den situation som man lever i kommer att vara féran-
derlig, utifrAn det progressiva forlopp som diagnosen
innebar, upplevs ofta som svar att forhalla sig till. En av
deltagarna berattar pa foljande satt om sin erfarenhet av
att leva med dovblindhet:

13



”Men jag kan ju kdnna att jag har kommit rétt
langt. Jag accepterar inte, jag kommer aldrig att
acceptera, sa nan acceptans kommer jag liksom
aldrig att komma till. Men okej, jag har det hir,
jag lever med det, det ar ... det ar fine. Och jag
kommer att ha livsomstéllningar varenda ar for
det hidnder hela tiden nya saker, sa néar jag har
kommit till ’jaha, nu kan vi komma till nédsta steg’
nej, men da hédnder en ny grej och ... poff ... sa
aker jag ner tre steg igen. Sa det har jag ocksa
forlikat mig med. Okej, det dr sa hdr det adr. Jag
kommer aldrig att bli fardig med min dévblind-
het, liksom ... den é&r ny hela tiden.”

| intervjuerna beskriver deltagarna erfarenheter av att
de sjalva maste ha kontroll éver de kontakter som be-
héver tas och ha kunskap om var hjalp finns att fa. Detta
ar nagot som inte enbart upplevs som positivt och som
inte heller svarar mot behov av hjalp med samordning
och koordinering som uttrycks i intervjuerna. En av del-
tagarna beskriver sin upplevelse av skillnaden mellan
att vara tvungen att finna I6sningar sjalv och hur det va-
rit tidigare:

”Jag kdnner det som att jag liksom maste I6sa
allt sjalv. Soka alla védgar sjélv och jag kan érligt
sédga att jag verkligen saknar den tiden da dév-
blindkonsulenter fanns, faktiskt. Da kunde jag
bara kontakta [namn pa person] och sedan kun-
de jag slappna av och veta att hon fixade eller
tog reda pa vem jag skulle prata med. Men den
tiden ar forbi, tyvérr.”

| den egna kunskapen inkluderas det egna ansvaret
for att hanga med i utvecklingen, exempelvis avseende
teknisk utrustning. Deltagarna uttrycker ett behov av att
ha kontroll, for att sjalva kunna efterfraga det stdd som
behovs. En av deltagarna sager sa har:

”Jag tdanker att det ar viktigt att man kdnner att
man ocksa har ett eget ansvar i det hir, ett eget
ansvar att hdnga med i utvecklingen. Fér det
kommer mycket nytt och da maste jag kunna fa
information om det sa att jag har koll pa allting
sjalv ocksa. Det egna ansvaret ar viktigt.”

Deltagarna uttrycker behov av att hitta satt att hantera
sin situation men ocksa att se situationen som den ar.
Det kan leda till insikter och ny kunskap om hur man
ska kunna hantera den energiforlust som beskrivs och
hjalpa dem att hitta nya och mer anvandbara strategier
i vardagen. Ett exempel ar nar kommunikationen med
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andra inte langre fungerar och valet star mellan att fort-
satta kampa och halla fast vid det satt man kan eller
prova ett nytt satt att kommunicera.

”Jag har alltid varit vildigt tystlaten och tillba-
kadragen och jag har inte sagt sa mycket forut,
men nér tolken nu satt bredvid mig och anvédnde
taktilt teckensprak da plotsligt borjade jag pra-
ta och jag hingde med. Jag upptickte att jag
forstar allting som ségs i rummet, vad som pra-
tas om. Tidigare nér jag har suttit och avlist pa
avstand sa har jag behoévt dgna véldigt mycket
kraft at att forsoka forsta. ’Ser jag rétt, har jag
forstatt allt som sdgs?’ Jag var osdker pa det.
Jag har liksom néstan tagit bort mig sjélv, jag
vill inte géra bort mig. Det &r dérfor jag har varit
véldigt tyst. Men nér jag fick det [spraket] tak-
tilt da kdnde jag att ’ja, nu forstar jag allt vad
som sédgs’ och da fick jag modet att prata och ut-
trycka mig och tala om vad jag tdnker och tyck-
er. Och sedan den dagen har jag anvént taktilt
teckensprak och jag har tyckt det har varit sa
skoént att kunna slappna av med égonen.”

4.3 Emotionelit stéd

Deltagarna uttrycker att de har behov av emotionellt
stdd for en fungerande vardag. Behovet av ett sadant
stdd ser olika ut beroende pa livssituation, men kan
handla bade om ett psykologiskt stdd i en kris eller stod
for att lara sig nya strategier for att hantera kdnslomas-
siga aspekter av att leva med dovblindhet. Ett annat ex-
empel pa kanslomassiga aspekter kan vara att hitta en
identitet som en person med dovblindhet.

Deltagarna ger uttryck for att det finns tillfallen nar de
har haft behov av kdnslomassigt stdd, men att de har
valt att avsta fran att efterfraga det. Skal som anges ar
att det inte finns majlighet att kommunicera direkt med
till exempel kurator eller psykolog, eller att man sak-
nar fértroende for de professionella som kan erbjuda
stdd. Ytterligare begransningar kan finnas i organisato-
riska strukturer. Det kan till exempel innebara att den
verksamhet som har vardatagandet att erbjuda stod
till personer med doévblindhet saknar kompetens att ge
stodet pa det satt som personen efterfragar. Personen
med doévblindhet kan da bli hanvisad dit trots att till ex-
empel kompetens i teckensprak saknas men finns i en
narliggande verksamhet. Deltagarna uttrycker ocksa ett
behov av att de professionella som ska ge stdd har kun-
skap om vad det innebar att leva med dovblindhet. En
av deltagarna beskriver sin erfarenhet pa foéljande satt:



”Det har med kurator eller psykolog, jag har fér-
sOkt manga ganger men det fungerar inte med
kommunikationen. Och de férstar inte min situ-
ation. En kurator hon tyckte synd om mig och
jag vill inte héra nanting sant. Jag vill ha hjalp
och stoéd men det finns ju inte [slar ihop med
hédnderna i frustration].”

| de fall dar det kdnslomassiga stddet har fungerat sa
kan det anda finnas en upplevelse av att det inte ar till-
rackligt i forhallande till individuella behov.

”Jag har ju varit hos kurator och de bérjade
med sana hdr samtalsgrupper. Det tyckte jag
var jdttebra. Men ... jaha, da har man gatt de dar
gangerna. Men sedan da?”

Oavsett hur det kanslomassiga stédet utformas beho-
ver det mota de behov som personen har just da. Det
kan vara behov av stéd vid diagnos eller avseende de
konsekvenser som dovblindheten far i férhallande till
familjeliv, foraldraskap, identitetsutveckling och yrkes-
val. Det kan ocksa vara relaterat till psykiska konse-
kvenser som angest eller depression. | de fall dar per-
sonen med dovblindhet har flera diagnoser stéller det
annu hogre krav pa att professionella har kunskap och
kan se helheten i individens behov.

”Jag tycker att det hidr med helheten ar svart.
Det har jag ju liksom fatt kimpa for att fa hjalp
med pa olika sétt. Jag kdnner oro, och just nu sa
mar jag inte sa bra. Ndr synen férdndras succes-
sivt sa kan jag ju inte ha samma kontroll langre,
och jag har ett stort behov av kontroll.”

Deltagarna uttrycker ett behov av att skapa sig forebil-
der i andra personer med dovblindhet. Att traffa andra i
liknande situation som man sjalv befinner sig i och att
kunna lara av varandra upplevs som viktigt. En stor del
av det kanslomassiga stddet som deltagarna beréattar
om har kommit fran andra personer med dévblindhet.
Att ta del av andras livserfarenheter kan skapa en kans-
la av trygghet.

”Han [en person med doévblindhet] har ju vuxit
upp som doév och sedan férlorade han sin syn
beréttade han fér oss. Jag var ganska ung da
och viéldigt fascinerad av hans beréttelse. Vi har
triffats manga ganger efter det i flera olika dév-
blindsammanhang ... och det var skont att jag
fick trdffa honom fér han finns ju inte idag. Och
nu, efter att ha trdffat honom och sjalv ha levt

en tid med dévblindhet, sa kdnner jag mig inte
ldngre oroad éver min situation.”

4.4 Praktiskt stod

Detta tema beskriver ett praktiskt stdéd som personerna
har behov av for en fungerande vardag. Det kan handla
om hjalp med att fylla i ansdkningar, intyg eller att ta
olika samhallskontakter till exempel for att ansdka om
fardtjanst eller ledsagning. Andra behov som uttrycks av
deltagarna ar att fa insatser for att kunna utveckla far-
digheter som till exempel kan underlatta vid matlagning
och att fa stdéd med hjalpmedel som gatt sénder eller
behdver bytas ut.

| citatet nedan beskriver en av deltagarna det prak-
tiska stdd som denne far hjalp med och som illustrerar
nagra av de olika former av insatser som beskrivs i in-
tervjuerna.

”Det blir védl om jag har behov av att byta ut da-
torn eller CCTV:n, det har jag gjort tva ganger.
Sedan beséker jag syncentralen om jag behéver
hjédlp med iPaden eller om punktskriftsdisplayen
inte fungerar. Det ar de sakerna jag far stéd och
hjdlp med, det ar vl bara det. Sedan beséker
jag aven kuratorn, det gor jag inte speciellt ofta,
men det dr i sammanhang da jag behéver ansé-
ka om ledsagartimmar.”

Behovet av information innefattas ocksa i det praktiska
stodet. Sadant informationsutbyte kan vara traffar kring
specifika teman eller en inbjuden foérelasare som infor-
merar om nagot. | en av gruppintervjuerna uttrycker del-
tagarna dnskemal om en webbplats dar information kan
samlas pa ett och samma stalle och dar personer med
dévblindhet kan ha kontakt med varandra och aven ta
kontakt med professionella.

Deltagarna uttrycker ocksa ett behov av praktiskt
stdd for att lara sig nya satt att kommunicera. Det kan
handla om att lara sig anvanda teckensprak eller tak-
tilt teckensprak eller att lara sig att anvanda punktskrift.
Har efterfragas hogre grad av individuell anpassning an
vad som erbjudits. En deltagare berattar utifran sin erfa-
renhet av att delta i teckenspraksutbildning att fokus inte
lag pa teckensprak for en fungerande kommunikation i
vardagen:

”Men det blir liksom jaha, sitta och lédra sig teck-
na elefanter, nallar, blommor och mjélk. Jétte-
bra, men fortséttningen da? Att kunna anvénda
det pa ett riktigt sétt ... ett fullvdrdigt tecken-
sprak.”
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Aven vad géller praktiskt stéd uttrycks ett behov av att
traffa andra med dovblindhet, for att lara av varandra
och fa majlighet till forebilder. Att tréffa andra personer
med dovblindhet och ta del av deras berattelser om hur
deras liv har varit eller hur de har hittat strategier som
underlattar i vardagen beskrivs vara vardefullt. En stor
del av det praktiska stodet beskriv ocksad ha kommit just
fran andra personer med dévblindhet. Det kan exempel-
vis handla om erfarenheter av olika hjalpmedel, att fa en
forsta inblick i hur taktilt teckensprak fungerar eller hur
en ledarhund kan underlatta i vardagen.

4.5 Hjalpmedel

Deltagarna beskriver en rad olika hjalpmedel som de
har och som ar viktiga for en fungerande vardag. Framst
handlar det om olika hjalpmedel som ska kompensera
for nedsattningen av syn- respektive horselfunktion. Ett
mindre antal taktila hjalpmedel beskrivs ocksa, det vill
saga hjalpmedel som bygger pa att det ar kanselsinnet
som anvands for att tillagna sig information. Nagra av
deltagarna beskriver hur en tandemcykel kan underlat-
ta vid forflyttning nar det pa grund av synnedsattningen
inte lAngre ar mojligt att cykla pa en singelcykel. Andra
uttrycker att en ledarhund kan ge en kansla av sjalv-
standighet och okad trygghet vad galler att forflytta sig
i vardagen.

4.5.1 Horhjalpmedel

Hoérhjalpmedel som hdrapparater och hdrslingor be-
skrivs av flera som vardefulla fér en fungerande vardag.
Hoérapparater har for en del varit ett hjalpmedel som
man haft behov av nastan hela livet. En av deltagarna
har ocksa fatt ett cochleaimplantat (Cl). Cl ar ett hor-
hjalpmedel som bestar av en inopererad mottagare och
en extern processor som tar emot ljud frdn omgivning-
en. Deltagaren som anvander Cl berattar att beslutet att
operera in ett Cl grundade sig i en medvetenhet om att
synen successivt kommer att forsamras och att Cl dar-
for var en del i att forbereda sig infér framtiden:

“Alltsa det &r samma som alla andra hjdlpmedel
att jag bara forebygger, férbereder for att, ja det
funkar.”

4.5.2 Synhjalpmedel

Flera av deltagarna har behov av glaségon, men beskri-
ver att de ocksa anvander andra typer av synhjalpmedel
for att kompensera for synnedsattningen och underlatta
i vardagen. Att ha flera olika typer av glaségon att byta
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mellan ar vanligt. Olika glasdgon fyller olika funktioner
och ar anpassade for olika ljusforhallanden. Det fram-
kommer att en mycket ljuskanslig person kan ha flera
olika typer av filterglas eller solglaségon.

”Jag har ett par som dr mérka. Men &r det mu-

let sa kan det bli for mérkt med de hér, eller om
man kommer in ett mérkt rum. Sa de hér ar lite
ljusare. Jag har tre, fyra olika sorter.”

Det finns dock tillfallen nar de utprovade glaségonen
inte fungerar sa bra. Detta kan resultera i spanningsvark
i huvudet och i nacken. Trots beskrivna fordelar med
glaségon, kan de uppfattas vara i vagen, nar synfaltet
ar begransat. Kontaktlinser kan da vara ett alternativ.

”Jag har kontaktlinser, jag vill inte ha glaségon
for ... jag har forklarat det flera ganger for dem
[pa syncentralen] ... jag har ett synféilt som éar
begrénsat. Har jag glaségon kdnns det som jag
ser @&nnu mindre. Jag vill utnyttja hela mitt syn-
filt s& mycket jag kan, déarfor ar linser béttre.”

Flera olika typer av forstoringshjalpmedel namns som
underlattande i vardagen, det kan vara i form av pro-
gramvara till datorn, laskamera eller forstoringslampa.
Vidare namns forstoringsglas eller kikare for att kunna
ta del av information pa avstand. Deltagarna berattar att
de har fatt manga hjalpmedel for férstoring, men att det
inte alltid ar klart for dem hur hjalpmedlet ska anvandas
for att underlatta i vardagen. En av deltagarna berattar
om sin erfarenhet:

”Férstoringsgrejer och alltihopa, det har jag ju
fatt till bverdad. Da nér jag vél borjade pa ... blev
inskriven pa syncentralen, da hade jag med mig
kassar hem med forstoringsgrejer som jag inte
hade en aning om hur jag skulle anvédnda.”

Flera av deltagarna anvander sig av vit kapp eller en
vit kdpp med réda markeringar som symboliserar dov-
blindhet, for att underlatta vid orientering och forflyttning
i vardagen. Hur mycket deltagarna anvander sin kapp
varierar. For nagra ar det ett viktigt hjalpmedel som till-
hor de vardagliga aktiviteterna men for andra ar det ett
hjalpmedel som foretradesvis anvands i okanda miljcer
eller vid forflyttning i morker.

4.5.3 Taktila hjalpmedel
Nar hjalpmedel som bygger pa att personen kan se eller
hoéra inte racker till, kan andra typer av hjalpmedel som



bygger pa kansel och vibration vara aktuella. Den typen
av hjalpmedel forekommer inte sa ofta i beskrivningarna
av hjalpmedel som deltagarna har erfarenhet av. Nagra
som namns ar varseblivningshjalpmedel som ger vibre-
rande signaler om nagon ringer pa doérren, om telefonen
ringer eller om brandlarmet gar. For nagra ar dock de olika
vibrationerna svara att sarskilja vilket gér att funktionen av
hjalpmedlet inte blir optimal for att underlatta i vardagen.

Andra vibrerande hjalpmedel som namns ar termo-
meter for att mata omgivningstemperaturen och vackar-
klocka. Nagra deltagare har ocksé erfarenhet av att an-
vanda ett ridhjalpmedel som kan styras pa distans och
som ger taktila signaler i form av vibrationer pa olika
stallen pa kroppen, sa att ryttaren kan orientera sig pa
ridbanan.

”Egentligen &r det jag sjdlv som till exempel sé-
ger ’volt vid B?’ [en rund cirkel vid bokstaven B
pa en ridbana] och da nér jag kommer fram till
bokstaven B da ger min assistent eller ridldrare
en signal sa att jag kdnner att jag ér dédr. Da vet
jag var jag &r och att jag ska géra en volt.”

Nagra av deltagarna anvander sig av en punktdisplay
for att kunna tillgodogéra sig information. Denna kan da
till exempel vara kopplad till datorn eller till mobiltelefo-
nen. Foér nagra ar punktskrift det frimsta sattet som de
kan ta till sig information pa och fér en del fungerar det
som ett komplement till andra satt att fa information.

En av deltagarna lyfter sarskilt fram behovet av ett
hjalpmedel som har funnits tidigare men som inte finns
langre: en personvag med punktskriftsdisplay som gor
att personen sjalv kan avlasa sin vikt.

”Sana vagar som man kunde kdnna vikten pa
har funnits férut men de har férsvunnit. Nu &r
ju alla vagar digitala och da é&r det siffror som
lyser. Men sedan vet jag ocksa att det finns en
san med talsyntes, men da ar ju det for dem
som &r enbart blinda och som faktiskt kan héra
och fa sin vikt uppldst. Men det gar ju inte for
oss som ar doévblinda for vi hér ju inte det.”

4.5.4 Datorbaserade hjalpmedel

Att fa en dator som hjalpmedel beskrivs underlatta i var-
dagen. For nagra av deltagarna har datorn framst fung-
erat som ett arbetshjalpmedel. Fér nagon har behovet
av en egen privat dator minskat till forman for en las-
platta. En scanner som tillbehor till datorn namns ocksa
for att dokument ska kunna bearbetas pa enklare satt i
vardagen.

Mobiltelefonen beskrivs som ett av de viktigaste
hjalpmedlen i vardagen. Den fyller manga olika behov
och funktioner, som att hélla kontakten med familj och
vanner, betala rékningar eller bestalla resor.

“Alltsa mobilen éar ju allt! Kommunikation med
andra, ldsa mejlen, boka biljetter, betala rék-
ningar, ldsa brev ...”

4.6 Utprovning, traning och support
for att anvanda hjalpmedel

Deltagarna berattar att for att kunna anvanda sina hjalp-
medel sa har de behov av att fa hjalp med utprovning,
produktsupport, uppféljning och traning efter forskriv-
ning av hjalpmedel. Ibland behévs upprepad informa-
tion om hur ett hjalpmedel fungerar och kan anvandas.

Deltagarna har varierande erfarenheter kring hur ut-
provning av hjalpmedel har genomférts. Till de mer ne-
gativa erfarenheterna hor att det inte finns mdjlighet att
valja den modell av till exempel punktdisplay som man
sjalv vill ha, det kan ocksa handla om att sjalv veta vil-
ken modell av dator man ska valja. Positiva erfarenheter
handlar om att hérapparatutprovning fungerat pa ett bra
satt. En av deltagarna beskriver féljande:

”Jag haller pa med en hérapparatutprovning nu
och har gjort det sedan i november. Jag tror att
jag har landat ganska ndra dér det fungerar och
fungerar de [hérapparaterna] da fungerar dven
oégonen ganska bra.”

Att lara sig hur ett hjalpmedel fungerar kraver mycket
traning och kan ta mycket tid i ansprak. Det handlar inte
bara om att lara sig anvanda nya hjalpmedel, utan ock-
sa om uppdateringar av hjalpmedel man har fatt tidiga-
re. Att ha manga hjalpmedel stéller annu hogre krav pa
att komma ihag och veta hur det aktuella hjalpmedlet
ska anvandas for att det ska underlatta i vardagen.

”Jag har sa véldigt manga olika hjalpmedel just
nu sa jag blir ndstan snurrig av det. Det som pas-
sar i en situation passar inte i en annan. Da ar
det nagot annat man behéver. Och sa glémmer
man lédtt bort hur det var man gjorde. Sa man
behéver egentligen ga upprepande kurser och
ha koll sjélv hela tiden, pa om nagot har uppda-
terats eller om det har kommit nagot nytt.”

Det anses inte bara viktigt med en individuellt anpas-

sad forskrivning av hjalpmedel. Deltagarna poangterar
ocksa att de har behov av att férskrivningen foljs upp.
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Det kan exempelvis handla om att fa uppféljning av hur
anvandning av kappen fungerar, utéver den traning som
man har fatt initialt. Deltagarna upplever att mojligheter-
na ar begransade nar det kommer till att fa utbildning
for att lara sig anvanda hjalpmedel. Deras erfarenhet ar
att behovet av upprepad traning over tid inte tillgodoses
i tillrdcklig utstrackning. Deltagarna uttrycker ett behov
av att kadnna sig trygga med den person som ska lara
dem att anvanda hjalpmedel och aven vid uppféljning
av anvandningen. Det ar viktigt att de professionella har
kunskap och kompetens kring hur hjalpmedel fungerar
och kan lara ut det pa ett pedagogiskt satt.

4.7 Anpassningar av miljon

Detta tema tar upp behov av anpassningar av till ex-
empel bostaden eller arbetsplatsen. Det kan handla om
anpassningar i form av belysning eller akustikplattor,
men aven uppmarkning av platser eller saker. Att an-
passningar av miljén fungerar kan vara avgérande for
att vardagen ska fungera.

Deltagarna har varierande erfarenheter av hur an-
passningar har genomforts och hur de har underlattat
i deras vardag. Manga av dessa anpassningar handlar
om belysning, dar ett individanpassat helhetsperspektiv
poangteras, eftersom fungerande belysning i hemmet
underlattar alla aktiviteter som ska genomféras dar. Nar
anpassningar rorande belysning inte fungerar skapar
det frustration hos deltagarna. En av deltagarna berat-
tar:

”Jag fick anpassning av belysningen, men den
var inte tillrdckligt bra. Jag fick i trappan, for det
ar véldigt morkt dar. Men jag fick inte upp till vin-
den, for de tycker inte att jag behéver ga upp pa
vinden.”

Nar deltagarna inte fatt den hjalp som 6verensstammer
med de egna behoven, beskrivs att de sjalva ibland
forsdker ordna med de lampor och den extra belysning
som behdvs for en fungerande vardag. Problem kan da
uppsta nar lamporna inte fungerar som de ska, for da
finns ingenstans att vanda sig for ytterligare hjalp. Del-
tagarna ger ocksa exempel pa nar anpassningar, istallet
for att underlatta, skapar hinder i vardagen och exem-
pel pa dar processen att fa problemet I6st drar ut pa
tiden. Till exempel fick en av deltagarna extra belysning
i badrummet installerad, men det fungerade inte pa ett
tillfredstallande satt.

”Né, det kunde inte han [elektrikern]. Han vis-
ste inte sa jag har fatt halla pa och prova sjélv
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eller vénta tills nagon kommer for att sétta upp
en lampa. Och sa fungerar inte den, da far jag
ga till affiren igen och sedan védnta. Sa det ar
fortfarande inte I16st fast det har gatt éver ett ar.
Sadana saker hade varit sként att slippa.”

Deltagarna beskriver ocksa tillfallen dar de har uttryckt
behov av anpassningar avseende belysning, men dar
professionella inte hérsammat behovet, utan kommit
med helt andra férslag pa anpassningar, som inte mot-
svarar de individuella behoven.

Behovet av anpassningar i miljon kan ocksa som
nagra av deltagarna beskriver handla om att webbplat-
ser ska vara tillgangliga eller att fler offentliga miljcer
ska vara uppmarkta med punktskrift for att underlatta att
ta del av information.

4.8 Annat samhalleligt stod

Aven om fokus i intervjuerna var pa de insatser eller
stdd som framst erbjudits fran regionernas verksamhe-
ter framkom under intervjuerna att insatser som erbjuds
fran andra samhallsomraden ar minst lika viktiga for en
fungerande vardag. Bland de insatser som namns finns
boendestdd, ledsagning eller personlig assistans som
ar kommunens ansvarsomrade med stdéd av Social-
tjanstlagen (Sol) eller Lagen om stdéd och service Hill
vissa funktionshindrade (LSS). Flera av deltagarna
hade behov av fardtjanst och var beviljade det som in-
sats. Insatser fran Arbetsférmedlingen och Forsakrings-
kassan namndes ocksa i intervjuerna, liksom att ha sokt
en privat aktor for samtalsstod eller hjalp med tekniska
hjalpmedel.

Upplevelserna av hur stddet har fungerat varierar
mellan deltagarna och i férhallande till de olika aktdrer
som har gett insatsen. Deltagarna beskriver erfarenhet-
er av att inte fa det stdéd som behdvs fran till exempel
Arbetsformedlingen for att kunna fortsatta arbeta nar
synen férsamras. Det kan ocksa handla om att ha blivit
beviljad ledsagning men att det inte finns ndgon med
ratt kompetens som kan utféra jobbet, vilket utgor ett
hinder for en fungerande vardag.

”Sedan fick jag ledsagning men de hittade ald-
rig nan som kunde stélla upp som ledsagare, sa
det blev ingenting.”

Nagra av deltagarna har insatser i form av boendestdd
eller stadhjalp i hemmet. Boendestddet kan handla om
att nagon foljer med och handlar, hjalper till med stad-
ning och tvatt eller att betala rékningar. Vissa beskriver
att de har blivit beviljade fardtjanst, vilket ofta underlat-



tar deras vardag. De beskriver dock bade positiva och
negativa erfarenheter. Att kunna aka fardtjanst till en
plats dar man inte har varit férut upplevs som en trygg-
het. Samakning vid fardtjanstresor kan a andra sidan
upplevas som en begransning, da resan tar langre tid
nar man maste aka runt och hamta upp eller lamna av
andra resenarer.

Deltagarna beskriver ocksa behovet av dovblindtolk-
ning for att vardagen ska fungera. Att anvanda tolk kan
goOra att personen med dovblindhet kan hushalla med
sina krafter och minska risken fér utmattning i vardagen.
Att anvanda tolk mojliggor att valja kommunikationssatt
for att ta till sig information, till exempel i de fall personen
har en hdrselnedsattning men ocksa ar teckenspraks-
kunnig.

”For jag har provat med och utan tolk. Utan fun-
kar inte alls, jag tappar ju orienteringen och allt.
Jag missar véldigt mycket och da behéver jag
en riktigt bra dévblindtolk som verkligen ér ett
stort st6d.”

Det ar dock inte alla deltagare som anvander tolk eller
uttrycker att det ar en hjalp for en fungerande vardag.
For nagon av deltagarna ar tolk nagot som anvands en-
dast i undantagsfall, till exempel vid lakarbesok.

4.9 Familjestod

Att det finns behov av stdd till familjen ar tydligt. Delta-
garna ger exempel pa flera olika insatser till den nar-
maste familjen som de anser att det finns behov av. Det
kan handla om information om doévblindhet, men ocksa
om att utveckla ett gemensamt satt att kommunicera el-
ler att bli erbjuden psykosocialt stdd. | de flesta fall dar
en insats har erbjudits familjen har det varit via nagon
brukarorganisation snarare an en insats fran en profes-
sionell verksamhet.

En av deltagarna uttrycker sig sa har kring behovet
av stod till familjen:

”Men det dr som jag sédger det har med anhdrig-
stodet ... Jag dr inte sjélv, jag lever i en familj, sa
det ar inte bara jag som har problem med dév-
blindheten. Jag kan min dévblindhet, men de
[anhériga] kan inte den.”

Flera av deltagarna ger uttryck for att relationen till an-
horiga har paverkats av okunskap eller osékerhet kring
vad dovblindheten innebar. Okunskap kring en diagnos
kan medféra skuld- och skamkanslor hos till exempel
foraldrar.

”Min mamma hon vill inte, hon férsvarar ... hon
bygger upp en mur. Hon ar san bara. Hon an-
klagar sig sjélv for att jag fick en hérselnedsitt-
ning. Hon fick en sjukdom nér hon var gravid
med mig, men det ar ingenting att snacka om.”

For de deltagare som har bildat egna familjer har mojlig-
heten att delta pa FSDB:s familjeveckor varit ett viktigt
satt att traffa andra familjer i liknande situation och att fa
umgas och utbyta erfarenheter.

”Det har varit viktigt att trdaffa andra, sérskilt de
hér familjeveckorna. Sedan var det for lite, jag
hade velat ha mer av det.”

En deltagare betonar sarskilt vikten av att traffa andra
familjer i liknande situation, i samband med egna fun-
deringar kring behov som kan uppsta i framtiden. Del-
tagaren hade yngre barn vid intervjutillfallet och hade
inte annu deltagit i nagon av de familjeveckor som an-
ordnats av FSDB men tankte sig att det var nagot som
kunde bli aktuellt i framtiden.

En annan av deltagarna betonar att familjeveckan
bara ar en av arets 52 veckor. Familjerna ar i behov av
mer stod i vardagen, vilket inte alltid kan erbjudas pa
hemmaplan.

”Men det @r en vecka om aret, alla de andra 51
da? Va? Det kidnns sa futtigt, det kdnns sa torf-
tigt att fa vara med om det hér i en vecka ... och
sedan ndr du kommer hem sa gar det inte att
forverkliga det hemma.”

Nagra av deltagarna delar med sig av erfarenheter dar
familjen har fatt insatser, det kan handla om att barnen
far teckensprak som modersmalsundervisning i skolan
utifran att foraldern/foraldrarna ar teckensprakiga eller
att de egna foraldrarna fick delta i kurser.

“Alltsa de har ju gatt kurser, det har de ... gatt pa
olika kurser och informationsgrejer. Men jag &r
inte riktigt sdker pa hur djup kunskap mina fér-
dldrar fick om min hérsel eller om hjdlpmedel.”

Det viktigaste, enligt en av deltagarna, ar att fa fragan
fran de professionella om det finns ett behov av stod till
familjen och vad det i sa fall skulle kunna vara.

”Men just att hela familjen far nan form av stéd

... och att de liksom blir tillfragade 'Vad skulle NI
[betonar] kunna tidnka er for stod?’”
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4.10 Jamlikt stéd och kunskap i samhéllet

Deltagarna identifierar att det finns skillnader i de stéd
och insatser som erbjuds till personer med dovblindhet
i landet, vilket de inte anser vara optimalt. De beskriver
ocksa ett behov av 6kad kunskap om dévblindhet i sam-
hallet i stort, for att skapa forutsattningar for att leva ett
gott liv med dovblindhet.

”0Om jag hittar information om nagot som kan
vara bra fér mig och gar till mitt landsting [re-
gion] eller min kommun med det ... ja, da géller
inte det hér. Eller om man hér fran ndagon annan
som sdéger ’det hér fick jag och det dr jédttebra
[betonar]’, nej, da géller inte det har.”

Vidare uttrycks att hjalpmedel och andra mdjligheter
till stdéd skiljer sig mellan olika funktionshindergrupper,
vilket ger en upplevelse av att "var grupp halkar efter”.
Deltagarna menar att det behdvs 6kad kunskap och
mer information i samhallet om vad det innebar att leva
med dovblindhet. Att bli bemoétt med okunskap kan ge
en kansla av att inte bli trodd pa eller att de behov som
man har inte ar tillrackliga for att f4 en insats. En av del-
tagarna uttrycker det pa foljande satt:

20

”Man ska inte behéva vara déende for att fa hjélp
med assistans och ledsagning. Det heter ju att
vi med funktionsnedséttningar ska ha samma
védrde och samma tillgdnglighet, men det har vi
inte.”

Okunskap kan ocksad handla om otillganglighet i den
omgivande miljén som far konsekvenser for personens
mojlighet att orientera och forflytta sig pa ett sékert satt.

”Det handlar mer om hur folk beter sig och hur
folk stéller sina grejer ... och hur afférer stéller
skyltar och sana har stenbumlingar pa marken.
Och sedan flyttas de [skrattar]. Sa egentligen ar
det miljén som &r ett stort problem.”

Forbundet Sveriges Dovblinda och Nationellt kun-
skapscenter for dovblindfragor namns som tva aktorer
som har en viktig funktion i att sprida kunskap om dév-
blindhet i samhallet. Har uttrycks ocksa att det finns mer
att gora for att synliggéra personer med doévblindhet
som en resurs i samhallet.



5. Slutkommentarer

| denna rapport har vuxna personer med ddévblindhet
kommit till tals och berattat om sina behov av stdéd for
en fungerande vardag. De har beskrivit erfarenheter av
att fa stéd, bade vad de har erbjudits och vad de har
saknat.

Det handlar om saval emotionellt som praktiskt stdd.
Emotionellt stdd kan vara kontakt med psykolog, att del-
ta i en samtalsgrupp eller att méta andra som har erfa-
renhet av att leva med dovblindhet. Praktiskt stod kan
handla om att fa hjalp med att anséka om ledsagning
eller andra insatser for att fa vardagen att fungera, men
ocksa om att lara sig kommunicera pa ett fungerande
satt. Intervjuerna visar ocksa att tillgang till hjalpmedel
och miljdanpassningar av olika slag och att fa lara sig att
anvanda sina hjalpmedel optimalt ar en stor fraga med
ménga olika aspekter. Aven familjen behdver stod, bade
i form av kunskap och information men ocksa kanslo-
massigt och i form av att tréffa andra familjer i liknande
situation.

Berattelserna i rapporten genomsyras av ett behov
och en dnskan av "att bli bemoétt som den unika indi-
vid jag ar”. Behovet av individanpassade insatser fran
engagerad och kunnig personal aterkommer i alla de
omraden som deltagarna beskriver att de behdver stéd
i. Det handlar bdde om bemdétande pa en mer generell
niva, som kontinuitet, trygghet, sjalvbestdmmande och
uppfoéljning, och om ett mer specifikt anpassat bemdétan-
de utifran doévblindhetens villkor.

Eftersom det mesta i samhallet bygger pa att man ser
och hor, kravs specifika anpassningar for att personer
med dévblindhet ska kunna vara aktiva och kanna del-
aktighet. | den nordiska definitionen av dévblindhet lyfts
tvarfacklig, specialiserad kompetens om ddévblindhet
fram som en noédvandighet for att kunna erbjuda adek-
vat stdd och service fran samhallets sida. Specifika kun-
skaper hos de professionella man moéter, att erbjudas
tillrackligt med tid, tillgang till dévblindtolkar, samarbete
och samordning av resurser ar exempel som framkom-

mer i intervjuerna. Nar man saknar forméagan att kont-
rollera omgivningen ar risken ocksa stor for stressrela-
terade problem och kanslor av osédkerhet. Att da kunna
fa personligt stdd av en kurator eller psykolog som man
kan kommunicera direkt med framhalls som viktigt av
de intervjuade.

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att gapet emel-
lanat ar stort mellan den enskildes upplevelser av en
fungerande vardag och samhéllets mal om jamlikhet,
aktivitet och delaktighet. Trots stor egen resurs och kom-
petens hos personer med dovblindhet handlar det ofta
om att leva i en vardag med manga osakerhetsfaktorer.

Resultatet fran intervjuerna visar att samhallets st6d
och insatser i hogre grad behdver anpassas efter de
individuella behov som personen med dovblindhet har.
En viktig forutsattning ar att kommunikation och tillgang
till information gérs tillgangliga. Okad kunskap om dév-
blindhet, en storre flexibilitet i de insatser som erbjuds
och samarbete mellan olika berérda verksamheter ar
exempel pa individanpassat bemétande som behdver
starkas i regionernas verksamheter fér habilitering och
rehabilitering. Detta behover stéllas i relation till anta-
let personer med dévblindhet som finns i varje enskild
region. Att mindre regioner ska kunna bygga upp och
uppratthalla tillrackligt hég kompetens ar orimligt. Darfér
behover Iosningar tas fram sa att stodet till personer med
dévblindhet kan sékerstéllas i hela landet.

Detta ar fragor som Nkcdb kommer att arbeta vidare
med pa olika satt de kommande aren, allt med malet att
skapa goda forutsattningar for en jamlik, kunskapsbase-
rad och god habilitering och rehabilitering till personer
med dovblindhet i Sverige.

Ett stort tack till alla som deltog i intervjuerna och de-
lade med er av era erfarenheter.

Lena Goransson

Verksamhetschef fér Nationellt kunskapscenter fér
dévblindfragor
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