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1. Inledning

1.1 Projekt barn och ungdomar med
dévblindhet

Projektet Barn och ungdomar med dévblindhet har ge-
nomforts av Nationellt kunskapscenter for dévblindfra-
gor (Nkcdb) under perioden 2018—-2021. Det bestar av
tre olika delar som har genomforts fristdende fran var-
andra och beskrivs i tre delrapporter. Materialet riktar
sig framst till professionella som arbetar i regionernas
habiliterande verksamheter inom halso- och sjukvarden.

Det dvergripande syftet med projektet i sin helhet var
att kartlagga erfarenheter av metoder och insatser till
barn och ungdomar med doévblindhet och deras nar-
stdende. Vi ville ta del av erfarenheter fran saval barn,
ungdomar och foraldrar som fran personal som arbe-
tar inom regionernas olika habiliteringsverksamheter i
landet. Vidare ville vi kartlagga bade vetenskapligt pub-
licerad forskning och erfarenhetsbaserade metoder och
insatser. Allt med malet att hdja kunskapslaget kring
metoder och insatser for barn och ungdomar med dov-
blindhet och deras narstaende.

Det arbete som genomforts har resulterat i tre rap-
porter dar det 6vergripande syftet har brutits ner till
féljande:

» Syftet med del 1 var att understka och beskriva
erfarenheter av stod och insatser fran regionernas
habiliteringsverksamheter som har erbjudits barn
med doévblindhet och deras familjer. Syftet var vi-
dare att undersdka hur personal inom habiliterings-
verksamheter som erbjuder stod till barn och deras
familjer arbetar samt personalens erfarenheter av
att moéta barn och ungdomar med dovblindhet.

» Syftet med del 2 var att sammanstalla vetenskapligt
publicerad forskning om interventioner till barn och
ungdomar med doévblindhet. Interventionernas fo-
kus skulle vara relaterat till dévblindhetens konse-
kvenser och utgora en del i en habiliterings-, reha-
biliterings- eller pedagogisk insats for malgruppen.

» Syftet med del 3 var att kartldagga erfarenhets-
baserade metoder och insatser till barn och ung-
domar med doévblindhet och deras familjer, med
sarskilt fokus pa kommunikation, tillgang till infor-
mation samt rumslig orientering och forflyttning.

1.2 Nationellt kunskapscenter
for dovblindfragor

Personer med dovblindhet i Sverige ar en till antalet re-
lativt liten grupp och olikheterna inom gruppen ar stora.
Det gor det svart att bygga upp och uppratthalla den spe-
cialistkunskap och erfarenhet ute i landets regioner och
kommuner som behdvs for att kunna méta barn, ungdo-
mar och vuxna med dévblindhet. Regeringen har dar-
for sedan 2003 gett bidrag till Nationellt kunskapscenter
for dovblindfragor (Nkcdb) med syftet att verksamheten
ska vara en stddjande nationell resurs i dévblindfragor.
Ar 2012 gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att
upphandla och sluta avtal med en aktér samt att arligen
rapportera till Regeringskansliet (Socialdepartementet)
om verksamhetens resultat (dnr S2012/5379/FST). Fran
den 1 januari 2013 ar Socialstyrelsen uppdragsgivare for
Nkcdb. Mer information finns pa www.nkcdb.se. Uppdra-
get omfattar féljande fem huvudomraden:

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

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

3. Verka for systematisk metodutveckling inom dov-
blindomradet.

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

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



1.3 Kort om dovblindhet

Syn och horsel ar de sinnen som spelar storst roll for att
kunna kommunicera, ta till sig information, leva sjalv-
standigt samt for att kunna utveckla och uppratthalla
relationer till andra. Nar det ena sinnet inte fungerar
kompenserar vi med det andra. Att kompensera ar svart
eller, for en del, omgjligt om bada sinnena ar nedsatta.
Darfor ses dovblindhet som ett specifikt funktionshinder.
Dovblindhet betyder inte alltid att man helt saknar syn
och horsel, utan en del har bade syn- och horselres-
ter. Nattblindhet, kikarseende och blandningskanslighet
ar vanligt, liksom att hérseln och/eller synen férsamras
gradvis Over tid. Ibland forekommer aven ytterligare
funktionsnedsattningar. Dovblindhet 6kar behovet av att
kompensera med framfor allt kanseln, det taktila sinnet,
till exempel genom att anvanda vit kapp vid forflyttning,
I&sa punktskrift och att kommunicera med taktila strate-
gier. Dovblindspecifikt stdd bygger darfor i hog grad pa
metoder som utgar fran det taktila sinnet.

1.4 Begrepp

| denna rapport anvands dévblindhet som ett samlings-
begrepp for en kombinerad syn- och horselnedsattning
i enlighet med den nordiska definitionen.

Begreppet medfédd dévblindhet anvands nar funk-
tionsnedsattningarna uppkommit innan begreppsbild-
ning, sprak och kommunikation har utvecklats. Det
medfor stora svarigheter att bygga upp en forstaelse for
omvarlden och att utveckla ett sprak. | moétet med per-
soner med medfédd ddvblindhet ar darfor kommunika-
tionen ofta den stdrsta utmaningen. Kommunikationen
baseras i hdg grad pa kroppsliga intryck som personen
fatt i ett kdnslomassigt samspel med nagon annan. For
ett barn med medfédd dovblindhet kommer det taktila
sinnet och olika taktila strategier att ha en avgérande
betydelse hela livet. Handerna blir sarskilt viktiga da de
ofta fungerar som personens 6gon, éron och rést. Kom-
petensen hos omgivningen blir en viktig forutsattning for
kommunikationsutvecklingen.

Begreppet férvdrvad dévblindhet innebar att dov-
blindheten intraffat senare i livet efter att ett sprak har
utvecklats. En del har ett talsprak som sitt forstasprak
och har vuxit upp i en miljo dar de flesta i omgivningen
ar horande. De har drabbats av dovblindhet senare i

livet och behaller ofta formagan att tala sjalv, men hur
man tar emot det andra sager kan variera. Andra har
teckensprak som sitt forstasprak. Om personen med
dovblindhet har anvandbara synrester tas teckenspra-
ket emot visuellt sa langt det ar mojligt. Om synrester
daremot saknas maste personen med dévblindhet istal-
let ta emot teckenspraket taktilt, det vill siga genom att
kanna spraket med handerna. De flesta anvander sig
ocksd av olika tekniska hjalpmedel for att kompensera
for syn- och horselforlusten.

1.5 Orsaker och forekomst

Nastan alla orsaker till dévblindhet, cirka 90 %, ar ge-
netiska och det finns i dag omkring 80 olika syndrom
som kan ge dovblindhet. Kartlaggningen av den mansk-
liga arvsmassan och forskningsintresset inom omréadet,
bade i Norden och i évriga varlden, har lett till att manga
personer med dovblindhet i dag kan fa en genetisk dia-
gnos faststalld. Det har stor betydelse att kanna till den
grundlaggande orsaken for att kunna férutse utveckling-
en av funktionsnedsattningar och erbjuda adekvata in-
satser av olika slag. Eftersom definitionen av dévblind-
het ar funktionellt baserad med utgangspunkt i syn- och
horselnedsattningens konsekvenser, gar det inte att ex-
akt faststalla hur manga som har dévblindhet. En upp-
skattning ar dock att cirka 2 000 personer i Sverige un-
der 65 ar har dévblindhet. Om man inkluderar personer
aldre @n 65 ar som har en kombinerad hérsel- och syn-
nedsattning av sadan grad att det ger funktionell dov-
blindhet, blir siffran betydligt hogre. Denna grupp utgor
en betydande andel av syn- respektive horselvardens
besokare. Erfarenheter fran tidigare projekt visar att re-
lativt sma insatser kan gora stor skillnad pa individniva
for aldre personer med dovblindhet, men att kommuner
och regioner i hog grad saknar strategier for detta.

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



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 déarfer,

i relation till omgivningen, specifika funktionshinder.

Huvudsakliga konsekvenser

Doévblindhet begransar, i varierande grad, mdjlighe-
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 for att kunna kompensera foér kombinerad
syn- och hdrselnedsattning.

Kommentarer

En kombination av syn- och hérselnedséttning

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

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

+ syn- och horselnedsattningens omfattning och
karaktar,

* om syn- och hérselnedsattningen ar medfédd
eller forvarvad,

* 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 horsel 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 6kar 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 p4 minnet samt att dra slutsatser
utifran ofullstandig information.

Aktivitet och delaktighet

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

» Personer med doévblindhet 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 bor minst omfatta:

— tillgang till kompetenta kommunikations-
partners,

— tillgang till dévblindtolkning, vilket omfattar
tolkning av vad som sags, syntolkning och
ledsagning,

— tillganglig information,

— personligt stdd for att underlatta vardagen,

— tillganglig fysisk omgivning,

— tillgang till teknik och hjalpmedel.

* For en person med dovblindhet kan kombi-
nationen av syn- och hérselnedsattning inne-
béra stdrre funktionshinder i vissa aktiviteter
an i andra. Denna variation kan bero pa saval
miljdmassiga 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 for dovblindfragor, u.a.).



1.7 Bakgrund till projektet

Sedan 2013 pagar inom Nkcdb ett utvecklingsarbete
kring barn och ungdomar med ddévblindhet. Det sker i
samarbete med Foérbundet Sveriges Dovblinda (FSDB),
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM), barnha-
biliteringen, syn- och horselhabiliteringen och regioner-
nas dovblindteam/natverk.

Initialt handlade arbetet om att f& en aktuell bild av
behoven hos barn med dévblindhet och deras néarsta-
ende. Det handlade vidare om att f4 en évergripande
bild av insatser som erbjuds runt om i landet samt vilka
som saknas eller kan goras pa ett annat satt. Slutsatsen
i detta arbete var att skillnaderna vad galler insatser ar
stora i landet, det saknas malgruppsanpassade habili-
teringsprogram och det saknas strategier for att kunna
identifiera barn med doévblindhet. Projektet dokumente-
rades i rapporten "For barnets basta?” (2015).

Under 2014 tog Nkcdb initiativ till ett méte med For-
eningen Sveriges Habiliteringschefer (nuvarande Foren-
ingen Habilitering i Sverige) for att initiera ett samarbete.
Detta ledde fram till att Nkcdb, tillsammans med barn-
habiliteringen i Region Kalmar lan, pabdrjade ett projekt
kring identifiering av barn med doévblindhet. Det resultera-
de i att ett antal barn med dévblindhet identifierades inom
barnhabiliteringen och att nya rutiner for att undersotka
barns syn och horsel inférdes. Under projekttiden ge-
nomférdes ocksd utbildningsinsatser for barnhabilitering-
ens personal i kunskap om ddvblindhet. Projektet doku-
menterades i rapporten "Identifieringsprojekt — Syn- och
horselnedsattning/dévblindhet bland barn och ungdomar
inom Habiliteringen, Landstinget i Kalmar lan” (2017).

Som en féljd av de projekt som beskrivs ovan fram-
kom behovet att héja kunskapslaget kring habilitering
for barn och ungdomar med dévblindhet och deras nar-
stdende. Det ledde fram till projektet Barn och ungdo-
mar med dévblindhet som genomférdes under perioden
2018-2021 och som presenteras i foljande tre rappor-
ter:

1. Erfarenheter av habilitering fran barn och ung-
domar med dévblindhet, fordldrar och personal

2. Systematisk kunskapséversikt 6ver vetenskapligt
publicerade interventioner

3. Kartldggning av erfarenhetsbaserade metoder
och insatser

1.8 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. Nkcdb har ansvarat for genomférande
och design av projektet i sin helhet.

Till projektet har en styrgrupp knutits. Den har bestatt
av chefer inom regionernas syn-, horsel- och barnha-
bilitering, foraldrarepresentant och representant fran
FSDB. Styrgruppens uppgift har varit att félja processen
i projektet och kommentera upplagg och innehall sa att
de matchar den struktur och de behov som finns inom
habiliteringens verksamheter pa basta satt.

| projektet fanns aven en referensgrupp som vid ater-
kommande traffar under projektets gang diskuterat och
reflekterat kring de resultat som framkommit i de olika
delarna. Gruppen har utifran deltagarnas respektive
kompetensomrade gett aterkoppling kring framfor allt
innehallet i projektet. Referensgruppens medlemmar
har varit professionella fran olika verksamheter med
stor kunskap om barn med dévblindhet och deras be-
hov. Vidare fanns i referensgruppen tva representanter
fran FSDB:s foraldrarad och en representant for Dov-
blind Ungdom (DBU).

For del 1, som beskriver erfarenheter fran intervjuer
med barn och ungdomar med dévblindhet, féraldrar och
personal, har Moa Wahlqvist varit ansvarig. Moa arbetar
som FoU-samordnare pa Nkcdb, men har aven ett upp-
drag som forskare vid Audiologiskt forskningscentrum
(AudF) och Universitetssjukvardens forskningscentrum
(UFC) vid Universitetssjukhuset i Orebro.

For del 2, som ar en sammanstallning av vetenskapli-
ga artiklar som beskriver metoder/interventioner for att
moéta barn och ungdomar med dévblindhet och deras
familjer, har Ann-Sofie Sundqvist ansvarat. Hon arbe-
tar som forskningshandledare p& UFC i Orebro. Till sin
hjalp i arbetet har Ann-Sofie haft Emma Olsson som ar-
betar som lektor vid Institutionen for halsovetenskaper
vid Orebro universitet.

For del 3, som ar en sammanstallning av erfarenhets-
baserad kunskap om metoder/interventioner som finns
beskrivna for barn och ungdomar med dévblindhet och
deras familjer, har Caroline Lindstrédm ansvarat. Caroline
Lindstrdm ar specialpedagog och delar sin arbetstid
mellan Nkcdb och Mo Gard. Moa Wahlqvist har varit till
hjalp vid design, urval och forfattande av rapportens oli-
ka delar.



Vidare har féljande personer varit delaktiga i projektet
pa olika satt:

Johan Granli Karlsvard, psykolog och Per Nyling, pe-
dagog, har varit behjalpliga med planering och genom-
férande av intervjuer i del 1. Bada ar tidigare medarbe-
tare pa Nkcdb.

Agneta Anderzén Carlsson, docent vid Orebro uni-
versitet har varit med och designat och agerat veten-
skapligt bollplank i del 2. Elias Olsson och Liz Holmgren,
bibliotekarier vid Universitetsbiblioteket i Orebro, har va-
rit behjalpliga med sokningar efter vetenskapliga artiklar
i olika databaser for del 2.

Margareta Landin, bibliotekarie vid AudF, har i del 3
varit behjalplig med upprattandet av ett bibliotek fér den
erfarenhetsbaserade litteraturen.

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

Lund, juni 2021

Lena Goransson, verksamhetschef for Nationellt kun-
skapscenter for dévblindfragor
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2. Syfte

Syftet med del 3 var att kartldgga erfarenhetsbaserade
metoder och insatser till barn och ungdomar med doév-
blindhet och deras familjer, med sarskilt fokus pa kom-
munikation, tillgang till information samt rumslig oriente-
ring och forflyttning.

Fragestallningen var:

+ Vilka arbetsmetoder och insatser finns beskrivna
i erfarenhetsbaserad litteratur om metoder for att
mota barn och ungdomar med dévblindhet och de-
ras narstaende?

3. Metod

For att identifiera relevanta erfarenhetsbaserade me-
toder och insatser har en genomgang av nationellt
och internationellt kdnda dévblindmiljéers webbplatser
genomforts. Genomgangen hade till syfte att identifiera
rapporter, riktlinjer, projekt och annat material som inte
har fangats inom ramen for den systematiska sdkning-
en av vetenskapliga artiklar (delrapport 2, Sundqvist &
Olsson, 2021).

3.1 Datainsamling av erfarenhetsbaserad
litteratur

Traditionellt har en stor del av kunskapen om ddévblind-
het erhallits genom lang erfarenhet av att arbeta inom
omradet, vilket gor att mycket kunskap har varit knuten
till enskilda professionella. Annat har dokumenterats
och kunnat spridas genom exempelvis projektrappor-
ter, pedagogiska riktlinjer och program och utbildningar.
Denna litteratur innehaller ofta vagledning och konkreta
tips och rad om hur man praktiskt kan ga till vaga for att
mdta behoven hos barn och ungdomar med dévblindhet
och deras narstaende.

| projektet upprattades en lista 6ver 37 kanda webb-
platser vilka har anvants vid sokningarna. Dessa ater-
finns sist i rapporten. For att inventera det material
som finns pa de olika webbplatserna har ett antal in-
klusions- och exklusionskriterier upprattats (se nedan).
Sokord har identifierats och anvants for att soka pa de
olika webbplatserna. Det material som har identifierats
har varit i formaten word, pdf eller powerpoint, lankar
till webbutbildningar eller tryckta haften och bocker som
gar att bestalla.



3.2 Inklusions- och exklusionskriterier

| arbetet med att granska dokument har inklusions- och
exklusionskriterier anvants for att identifiera material
som besvarar syftet ovan. En del material har kunnat
exkluderas direkt, medan annat har inkluderats eller ex-
kluderats efter genomlasning och vid fortsatt osakerhet,
efter diskussion mellan forfattarna.

Inklusionskriterier:

» Dokument (oavsett typ) publicerat, pa nationell
eller internationell webbplats for en verksamhet/
miljé med fokus pa dovblindhet, under 2000-2020.

» Sprak: engelska, norska, danska eller svenska.

» Dokumentet skulle vara nedladdningsbart eller
mojligt att bestalla.

* Filmer som innehaller anvisningar for hur man kan
ge insats till barn med doévblindhet och som var
tillgangliga utan |6senord eller registrering.

» Tydlig avsandare i form av en organisation eller
forfattare.

+ Skulle innehalla en beskrivning av metoder, insat-
ser, rad eller tips om hur man kan méta barn och
ungdomar med doévblindhet och skulle rikta sig till
personal, foraldrar eller barn.

Saledes har dokument exkluderats:

« som handlat om enbart vuxna personer med dov-
blindhet,

» som varit medicinskt inriktade, till exempel infor-
mation om syn- och/eller hoérselnedsattningar,
identifiering och kartlaggning av dovblindhet,

* som handlat om utbildningsinsatser, till exempel
individuella skolplaner eller insatser for las- och
skrivinlarning,

« som férekommit som dubbletter pa olika webb-
platser,

+ samt forskningsprojekt som finns publicerade i
vetenskapliga artiklar.

4. Resultat

| resultatet presenteras och sammanfattas den genom-
gang av erfarenhetsbaserat material och litteratur som
inkluderats och som beskriver metoder och insatser till
barn och ungdomar med dévblindhet och deras familjer.

Resultatet av litteratursékningen beskriver olika typer
av insatser och hur dessa kan anpassas for att méta be-
hov hos barn och ungdomar med dévblindhet och deras
familjer. En stor del av innehallet i materialet handlar om
insatser, metoder och strategier for att utveckla samspel
och kommunikation med sarskilt fokus pa kanseln, det
taktila sinnet. Insatser for att utveckla sjalvstandighet,
forbereda sig for vuxenlivet, orientera och forflytta sig
och anvanda olika typer av hjdlpmedel som stdd be-
skrivs ocksa i litteraturen. Psykosociala faktorer liksom
stod till anhoériga tas upp, men férekommer i mer be-
gransad omfattning.

Totalt har 397 olika kallor identifierats. Av dessa upp-
fyller 126 samtliga inklusionskriterier och de utgdr un-
derlaget for resultatet i denna rapport. Inkluderade kal-
lor aterfinns i kallforteckningen sist i rapporten.

| rapporten tolkas och presenteras resultaten fran de
identifierade kallorna utifran Caroline Lindstroms kun-
skap och erfarenhet. Caroline, som ar en av forfattarna
till rapporten, ar specialpedagog med masterexamen i
kommunikation och dévblindhet med lang erfarenhet av
att arbeta med olika metoder och insatser till personer
med doévblindhet. | dag arbetar hon framst med hand-
ledning, konsultation och utbildning till personal som i
sitt arbete moéter personer med ddvblindhet.

4.1 Generellt om insatser till barn och
ungdomar med dévblindhet

Den storsta utmaningen for personal som maoter barn
med doévblindhet och deras familjer ar att forsta dov-
blindhetens natur och hur den paverkar barnet i olika
situationer. Det &r manga faktorer som paverkar, till ex-
empel orsaken till dévblindheten och nar den har intraf-
fat, hur omfattande funktionsnedsattningar barnet har
pa syn och horsel, barnets fysiska och psykiska halsa,
motivation och om det finns ytterligare funktionsnedsatt-
ningar.

Barn med medfédd dévblindhet kan ocksa ha kog-
nitiva funktionsnedsattningar eller vara férsenade i sin
kognitiva utveckling. Det kan vara svart att bedéma den
kognitiva formagan eftersom tester och andra metoder
som anvands fér seende och hérande barn oftast inte
kan anvandas utan att man gor anpassningar och fran-
gar de standardiserade manualerna. | stallet maste man
i hogre utstrackning forlita sig pa observationer och for
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den som &r ovan kan det vara svart att tolka barnets
olika uttryck.

Barn som utvecklar dévblindhet senare i livet kan ha
en okad risk for att utveckla en negativ sjalvbild, ensam-
het och psykisk ohdlsa. Om ddvblindheten dessutom
har ett progressivt forlopp kommer barnet att behdva
genomga upprepade livsomstallningar. Variationen i
konsekvenser som dovblindheten medfér kan vara stor
men vissa omraden paverkas alltid vid dévblindhet.
Dessa omraden ar kommunikation, tillgang till informa-
tion samt orientering och forflyttning. Svarigheter inom
dessa omraden leder till utmaningar nar det galler att
lara nytt, vara aktiv pa lika villkor som andra, kdnna del-
aktighet och utveckla sjalvstandighet. Det tar tid och en-
ergi, bade att lara nytt och att lara om.

Den omgivande fysiska och sociala miljon och de
nara relationer barnet har paverkar i hég grad mogjlig-
heterna att skapa goda forutsattningar for utveckling
och larande. For att skapa en miljo som ar bade fysiskt
och socialt tillganglig for barnet behéver anhériga och
professionella kunskap om dovblindhet och vilka kon-
sekvenser den medfér. Insatser behdver praglas av
ett holistiskt forhallningssatt, forutsagbarhet, tillgang-
lighet och ett livslangt perspektiv. Hansyn behdver tas
till barnets fysiska och psykiska vélbefinnande, méjlig-
heter att ta emot och processa information, férmaga till
interaktion och kommunikation, tillagnande av kunskap
och fardigheter samt saker och sjalvstandig orientering
och forflyttning. En tillganglig miljé innefattar ockséa tek-
niska insatser, bade i form av individuellt anpassade
hjalpmedel och vardagsteknik som barn anvander, till
exempel lasplattor och smarta mobiler. Tilsammans
skapar detta goda forutsattningar for barnets utveckling
av egen kompetens och resurser.
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Den har rapporten tar utgangspunkt i ett antal éver-
gripande teman som i den erfarenhetsbaserade littera-
turen anses sarskilt viktiga for att méta barn med dov-
blindhet och som omgivningen behéver kunna svara
upp mot:

» Hur stodjer vi barnets motivation och intresse att
utforska omgivningen och att fa kontakt med andra
manniskor?

* Hur skapar vi miljéer och aktiviteter som kan sti-
mulera barnets olika sinnen?

* Hur stodjer vi barnets kommunikationsutveckling
och sociala interaktion med andra manniskor?

* Hur stddjer vi barnets mojligheter att tillagna sig
information av olika slag?

* Hur stddjer vi barnets uppfattning av omvarlden,
exempelvis hur saker och ting fungerar och hanger

ihop?

» Hur stédjer vi barnets mojligheter att etablera och
behalla relationer till kamrater?

* Hur stodjer vi barnets utveckling av en positiv
sjalvbild och identitet?

* Hur stodjer vi barnets utveckling av sjalvstandig-
het, sjalvbestammande och delaktighet?

* Hur stédjer vi 6vergangen till vuxenlivet?



BOSSE

Bosse ar en liten kille pa 2 ar. Han foddes utan syn och horsel. Ingen vet
orsaken till detta. Man vet inte heller om det finns andra funktionsnedsatt-
ningar, till exempel intellektuell funktionsnedsattning.

Bosses mamma ar uppvuxen med en dov syster och ar darfor tvasprakig;
talad svenska och svenskt teckensprak. Det ar valdigt positivt, for det sprak
Bosse har méjlighet att ta till sig ar taktilt teckensprak. Eftersom hans mamma
redan kan teckenspraket behéver hon inte lara sig det, utan det hon behéver
fa stod i ar hur hon ska formedia sig taktilt sa att Bosse kan ta emot.

Bosse och hans mamma bor tillsammans i en lagenhet. Pappa traffar
Bosse varannan helg. Pappa kan bara enstaka tecken men har bdorjat lara
sig mer. Han gar pa teckenspraksutbildning tillsammans med andra foérald-
rar som har fatt barn med grava hérselnedsattningar.

Bosse ar en nyfiken liten kille som férsoker utforska sin omvarld med de
sinnen han har och som gillar att vara nara mamma och pappa. Han tycker
om det mesta som vibrerar och han ar fortjust i att gunga. Han ar for det
mesta glad och tillfreds med tillvaron.

Hans foraldrar har fatt en del stéd fran bade syn- och hérselvarden och
eftersom han inte borjat pa forskola an har radgivare fran Resurscenter
dovblind inom SPSM (Specialpedagogiska skolmyndigheten) gett en del
stod till féraldrarna om hur man kan narma sig Bosse taktilt for att stotta
honom sa att samspels- och kommunikationsutveckling kan komma igang.
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4.2 Vara sinnen

Med hjalp av syn och horsel kan vi uppfatta signaler
pa avstadnd och de kallas darfor fjarrsinnen. Med lukt,
smak och kansel kan vi uppfatta signaler pa nara hall
och de brukar benamnas narsinnen. For personer med
dovblindhet innebar det att omvarlden, bade den fysiska
miljén och sociala sammanhang, maste utforskas och
tolkas huvudsakligen med hjalp av narsinnena. Man
brukar ibland saga att det som finns och sker utanfér
en armlangds avstand finns inte for en person med dov-
blindhet.

En stor del av litteraturen i den har rapporten hand-
lar om vara sinnen och vikten av att veta hur man kan
stddja barn och ungdomar med dévblindhet genom att
kompensera for nedsattningar av sinnesfunktioner, sti-
mulera anvandbara sinnesfunktioner och att stddja inte-
grationen mellan olika sinnen.

4.2.1 Syn

Synen hjalper oss att skapa 6verblick éver omgivning-
en. Den motiverar oss att bli nyfikna pa och vilja utforska
var omvarld men ocksa ta initiativ till samspel och kom-
munikation med andra. Synen har stor betydelse for att
vi ska kunna uppfatta tal. Det blir |attare att uppfatta vad
som sags om vi samtidigt ser personen vi pratar med.
Sarskilt galler detta i bullriga miljcer.

Synens olika funktioner behéver stimuleras sa langt
det ar méjligt med hjalp av noggrant utprovade synhjalp-
medel. Att anvanda lampor med vilka man kan oka eller
minska styrkan pa belysningen kan underlatta for att se
kontraster. | en mork miljo kommer 6kad belysning att
Oka kontrasten men i en ljus miljé kommer den att mins-
ka den. Naturligt ljus ar ofta bra men behoéver kunna
kontrolleras sa att det inte finns risk for blandning. Ljus
bakom barnet ar bast eftersom det minimerar risken att
bli blandad och underlattar att se.

Forstoringshjalpmedel kan underlatta for barn som
har nedsatt synskarpa. For barn med synfaltsbortfall
och kikarseende kan fdrstoringshjalpmedel daremot
gora sa att barnet ser mindre av det objekt som forsto-
ras i stallet for mer.

Det objekt som barnet ska se bor ha en annan farg
an bakgrunden, som ska vara utan monster eller an-
nat som kan stora. Bra kontraster ar generellt viktiga i
den fysiska miljon runt omkring. Ett ljust foremal mot en
mork bakgrund och tvartom ger bast forutsattningar for
att det ska kunna uppfattas.

Att anpassa arbetsytan kan hjalpa barn med nedsatt
syn. Ett exempel pa detta kan vara att skapa visuella
granser genom att satta fargad tejp pa ett skrivbord.
Det kan hjélpa barnet att rikta sin uppmarksamhet till
det som ska goras. Att anvanda en lada kan ha samma
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effekt. Objekt kan goras mer tillgangliga genom att man
for dem narmare barnet. Det kan géras genom att man
anvander ett lasstativ och justerar hojden pa bordet.
Samma koncept galler ocksa utformningen av ett rum.
Olika omraden i ett stort rum boér vara visuellt unika. Det
kan uppnas genom att man anvander mattor med olika
farger eller att mdblerna grupperas. Skjut in stolar och
stang luckor sa att barnet inte gar in i dem. Satt upp
ledstanger i trappor och markera alltid forsta och sista
steget i trappan samt olika rutter som barnet ofta gar,
bade inom- och utomhus. Involvera barnet nar det gors
forandringar i den fysiska miljon.

Checklista — syn

Skaffa dig kunskaper om barnets synfunktion.
Bade medicinsk och funktionell beddmning
behovs som underlag for fortsatta insatser.

En god kroppsposition som gor att barnet
inte behdver lagga energi pa att halla sig
uppratt innebar att det kan utnyttja sin syn
battre.

Ett barn som ar piggt presterar battre an ett
barn som ar trétt. Minska syntrétthet genom
att dela upp synkravande aktiviteter och upp-
gifter i kortare stunder. Ett alternativ ar att ge
barnet langre tid for att utféra en uppgift.

Lar barnet att vanta sa att dgonen hinner
anpassa sig till forandringar, till exempel nar
barnet har varit inomhus och kommer ut i
starkt solljus eller tvartom.

Lar barnet strategier for att titta pa olika satt
for att bast utnyttja sina synrester. Att komma
narmare alternativt langre bort fran ett objekt
eller den person som ska ses kan underlatta
beroende péa typ av synnedsattning. Vissa
barn behdver luta pa huvudet for att fa en
idealisk vinkel for att se, ett annat alternativ ar
att flytta pa det man vill se.

Synanpassa miljén och se till att
barnet har tillgang till individuellt
anpassade synhjalpmedel.




4.2.2 Horsel

Barn med nedsatt horsel som inte kan forlita sig pa sin
syn behdver stdd och guidning i att upptacka, lokalisera,
diskriminera, kdnna igen och forsta ljud. Utan tillrack-
lig stimulans och stéttning finns det en risk att barnets
formaga att tolka och forsta ljud begransas. Det kan
aven leda till att barnet bérjar ignorera ljud i omgivning-
en. Horselfunktionen behdver stimuleras sa langt det
ar mojligt genom noggrant utprovade hérapparater och
andra horhjalpmedel.

Barn med dovblindhet ar ofta passiva lyssnare. Det
kan bero pa synnedsattningen eller eventuella motoris-
ka svarigheter som barnet har. Omgivningen behover
stddja barnet i att lokalisera och stracka sig efter saker
som later. De flesta barn lar sig att anvanda kanseln
sa lange upplevelserna ar kanda och positiva for bar-
net. Att lara sig att lyssna aktivt ar nagot som barnet gor
genom aktiviteter och sinnesstimulering som har me-
ningsfullt och motiverande innehdll. Det kan handla om
interaktion med andra eller eget experimenterande. Ak-
tiviteter dar barnet behdver agera for att fa respons kan
Oka motivationen, till exempel att sjalv satta igang ljud
genom att trycka pa olika knappar eller att satta igang
musik genom att bdrja rora sig.

En horselnedsattning gor det svart att tolka varifran
ljud kommer och om barnet ocksa har nedsatt syn blir
det svarare att anvanda visuella hallpunkter fér det som
skapar ljuden. Barnet ar darfér i behov av god ljudmiljé.
Man kan exempelvis satta ljuddampande material un-
der stolsben, lagga en duk med filtunderlagg pa bordet
for att dampa skrammel fran tallrikar och bestick, satta
gummiploppar som dampar ljudet pa skapluckor och
dela upp storre rum i mindre. En god ljudmiljé handlar
ocksa om att minimera bakgrundsljud som stér, som att
stanga fonstret sa att trafikbuller dampas eller att stdnga
av radion som star pa i koket.

Det ar viktigt att kunna avldsa munrérelser och se
ansiktets mimik pa den som pratar. Visa darfor alltid ditt
ansikte for barnet. Lapprorelser kan forstarkas ytterliga-
re genom att man anvander rott |appstift.

Checklista — horsel

Skaffa dig kunskaper om barnets hdrselfunk-
tion. Bade medicinsk och funktionell be-
domning behévs som underlag for fortsatta
insatser.

Repetition kan hjalpa till att gora ljudupple-
velser bekanta och pa sikt kanda for barnet.

Ljud kan anvandas for att markera aktiviteter
genom att du satter pa ljudet infor en aktivitet
och stanger av nar den ar slut.

Aktiviteter som stimulerar ett aktivt lyssnan-
de bor planlaggas tillsammans med rorelse
som att dansa tillsammans, massage eller
utforskning av leksaker.

Kommunicera om det som barnet hér och
upplever. Experimentera med turtagning och
imitation av rorelser och ljud, variera roststyr-
ka och betoning och sjung tillsammans.

Lat barnet satta igang olika ljud genom att
agera sjalv.

Horselanpassa miljon och se till att
barnet har tillgang till individuellt
anpassade horhjalpmedel.

15



4.2.3 Lukt

Luktsinnet ar en viktig kalla till information for manga
barn med dévblindhet och ofta ett satt att identifiera per-
soner. Omgivningen behdver darfér vara observant pa
hur barnet anvander sitt luktsinne och vilka dofter som
hen foredrar. Vuxna kan hjalpa barnet att bli mer med-
vetet om dofter som férekommer i omgivningen och i
dagliga rutiner eller aktiviteter. Artificiella dofter som inte
ar en naturlig del av vardagen boér anvandas med for-
siktighet da de kan upplevas som stérande. Att introdu-
cera manga dofter samtidigt kan upplevas forvirrande
och det finns en risk att de blir ihopblandade. Eftersom
vi har latt for att minnas dofter kan man medvetet an-
vanda olika dofter, till exempel nar man skapar miljoer
i en tradgard. Dofterna kommer att utgéra markorer for
var man befinner sig i trdédgarden, vilket kan vara stimu-
lerande och utvecklande fér barn med doévblindhet. Att
arbeta med doftmarkorer kan alltsa vara ett alternativ till
att anvanda markdrer som bygger pa syn eller horsel.

Checklista — lukt

Forsok ta reda pa hur barnet anvander sin
luktfunktion.

Skapa doftminnen genom att medvetet intro-
ducera nya dofter.

Anvand doftmarkorer for att barnet ska fa en
ledtrad om var det befinner sig eller vem som
ar i narheten.

4.2.4 Smak

Smaksinnet ar det sinne som ligger till grund for var aptit
och skyddar oss fran giftiga saker. Smaksinnet ar tatt
sammanlankat med luktsinnet men handlar dven om
textur och temperatur.

Alla har olika smakpreferenser, men barn med dov-
blindhet tenderar att féredra mat med mycket smak som
till exempel socker, ketchup, chilisas eller salt pa maten.
En forklaring kan vara att mat med mycket smak ocksa
bidrar med starka sinnesintryck. Det kan ses som en
kompensation for uteblivna intryck fran andra sinnen,
snarare an en nedsattning av smaksinnet i sig.

Checklista — smak

Ta reda pa vilka smaker barnet féredrar.
Respektera barnets smakpreferenser.

Uppmuntra barnet till att utforska olika sma-
ker, konsistenser och temperaturer.
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4.2.5 Kansel

Nedsattning av bade syn och horsel 6kar behovet att
kompensera med framfor allt kanseln, det taktila sinnet.
Det lilla barnet med medfédd dévblindhet behdver ut-
forska, upptacka omvarlden och utveckla begrepp och
sprak med hjalp av det taktila sinnet och hela kroppen.
Att anvanda vit kapp vid forflyttning, lasa punktskrift och
kommunicera via taktilt teckensprak bygger pa taktil
information. Dévblindspecifikt stod bygger darfor i hog
grad pa metoder som utgar fran det taktila sinnet.

Det taktila sinnet bestar av kanselkroppar som tar upp
information fran omgivningen; tryck, vibrationer, bero-
ring, temperatur och smarta. Den samlade informatio-
nen ger en bild av det som kroppen kommer i kontakt
med. Kanselkropparnas antal och kanslighet varierar.
Fingertopparna och munnen ar till exempel mer kans-
liga for intryck an ryggen, som har relativt glest mellan
kanselkropparna.

Taktil utforskning

Personer med dovblindhet anvander i hég grad sin kan-
sel for att utforska och undersdka omgivningen. Mun-
nen och tungan fungerar bast for att urskilja pa detalj-
niva, fingertopparna anvands till lite stérre detaljer och
hela handen, ibland hela kroppen, anvands for att fa en
uppfattning om omfang och helhet. Det satt som ett barn
med dovblindhet utforskar pa utgér ofta en grund for hur
det sedan uttrycker sig. Ofta anvands hela kroppen.
Processen att utforska med hjalp av kroppen och det
taktila sinnet, utan stéd frdn syn och hérsel, ar energi-
kravande och tar tid. Det tar mycket langre tid for ett
barn med dovblindhet att satta ihop delar till en helhet
via det taktila sinnet an for ett barn som kan anvanda sin
syn och horsel. Det ar darfor viktigt att barnets utforsk-
ning far ta tid och att man stimulerar och uppmuntrar
barnet att fortsatta utforska taktilt.

For att stddja barn med dévblindhet i taktil utforsk-
ning kan det hjalpa att sjalv bli mer medveten om hur
saker kanns och hur mycket information man far via
kanseln. Man kan blunda och kadnna pa féremal som
barnet kommer i kontakt med, hur stort/litet, hart/mjukt,
[att/tungt nagot ar. En del barn har kansliga hander och
da kan det fungera béttre att introducera aktiviteter via
fotterna. Utforska vilken form nagot har. Vad ar skillna-
derna mellan stenplattor, olika mattor, brador, gras eller
andra underlag — med eller utan skor?

Babymassage kan vara ett satt att stimulera det takti-
la sinnet for barn med dovblindhet. Massage kan hjalpa
till att lugna ner tempot och inge trygghet genom lang-
samma, rytmiska strykningar och beréringar. Det kan
hjalpa barnet att fa en battre kroppsuppfattning och, inte

minst viktigt, det kan bidra till att starka bandet mellan
barn och foralder da det taktila sinnet ar det mest tillfor-
litliga for barn som har dovblindhet.

Proprioception och balans

Proprioception, eller det som kallas led- och muskel-
sinnet, ger information om var alla kroppsdelar finns i
forhallande till varandra, utan att vi behover se eller rora
vid dem. Det hjalper oss ocksa att fa en rumsuppfatt-
ning. Det &r inte ovanligt att barn med dévblindhet har
svagheter i led- och muskelsinnet. Som en konsekvens
av vissa dovblinddiagnoser kan ocksa balanssinnet
vara nedsatt hos en del barn, vilket paverkar grovmo-
torik och rérlighet.

Pa grund av svarigheter med motorik och balans lar
sig barn med dévblindhet ofta att sitta, krypa och ga
senare an vad barn i allmanhet gor. Varje gang barnet
intar en ny position, till exempel fran att ligga till att sit-
ta eller sta, tar det tid och energi att uppfatta och tolka
omgivningen. Eftersom barnet anvander mycket kraft
for att kompensera for nedsattningar i sensoriska och
motoriska fardigheter kan andra funktioner paverkas.
Det kan till exempel innebara att utvecklingen av socialt
samspel, kommunikation och sprak tar langre tid an for
andra barn.

Att lyfta eller bara sma barn med lamplig hastighet
och riktning pa rorelserna och med gott fysiskt stod for
huvud, armar och ben kan dka barnets medvetenhet om
kroppens mojligheter. For att stodja barnets motoriska
fardigheter kan man lata barnet sitta mellan nagons
ben som da fungerar som stdd. Det ena benet stottar
barnets rygg och det andra ligger éver barnets ben och
gor att barnet inte ramlar framat. Ett barn som ar redo
att borja krypa kan stottas genom att den vuxne satter
barnet uppratt och béjer ena benet pa samma satt som
nar en person ska resa sig fran sittande stallning. Lat
barnets armar vara kvar pa golvet och hjalp det att béja
bada benen sa att det star pa alla fyra. Stétta vidare
barnet i att std pa egna ben och sa smaningom att ga
genom att st ansikte mot ansikte med en person som
stottar barnet genom att halla i handerna eller under ar-
marna.

For ett barn med dovblindhet innebar svarigheter
med balans i kombination med nedsattningar i led- och
muskelsinnet ofta stor férlust av energi. Omgivningen
kan felaktigt tro att barnet ar ouppmarksamt eller lat nar
beteendet snarare ar ett uttryck for 6verbelastning. Dar-
for behdver man tanka sarskilt pa kontinuerliga pauser,
anpassningar av tempo och regelbundna viloperioder.
Barn som géar i skolan kan behéva vila efter skoldagen
for att orka med aktiviteter pa eftermiddagen och kvall-
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en. En viloperiod kan antingen innebara att barnet be-
héver paus med rorelse om det har varit stilla eller att
omorganisera sinnesintrycken genom att sparka med
benen, vifta med handerna, gunga med kroppen. For
aldre barn kan det vara viktigt att prata om vilka aktivite-
ter som upplevs svara och som behdver anpassas. En
stark kropp kan kompensera fér nedsattning i balans-
sinnet och for muskelspanningar och stelhet. Utom-
husaktiviteter som tandemcykling, klattring, ridning,
simning och yoga kan vara lampliga aktiviteter.

Checklista — kansel

Ta reda pa hur barnet helst anvander sin
kropp och sin kansel for att utforska.

Massage och berdring kan stimulera det
taktila sinnet och ge barnet battre kropps-
uppfattning.

Tank pa att det tar Iang tid och kostar energi
att utforska och tolka omvarlden med det
taktila sinnet.

Ta pauser, anpassa tempot och var upp-
marksam pa om barnet verkar behova vila.

Stod barnets behov av att starka kroppen
genom att introducera olika fysiska aktiviteter.
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4.3 Sinnesintegration

Hjarnan sorterar och organiserar vara sinnesintryck sa
att de blir anvandbara. Det kallas vanligen for sinnes-
integration eller sensorisk integration och betyder att vi
anvander den information vi far fran vara sinnesintryck
och fogar samman den till en helhet for att kunna inter-
agera med var omvarld. Fér sma barn ar kanslan av att
fa sina behov tillgodosedda grunden for att bli medveten
om sina sinnesintryck. Barnet |ar sig att bli medvetet om
och uppmarksamt pa olika sinnesintryck som ger ledtra-
dar om upplevelser och rutiner i vardagen. Det kan till
exempel vara foralderns rost och fotsteg innan barnet far
komma upp och bli matat. | takt med att kroppskontroll
utvecklas blir barnet motiverat att agera och manipule-
ra sin omvarld for att fa sinnesupplevelser. Till exempel
att sparka pa mobilen ovanfor skétbordet for att fa den
att rora sig eller lata. Barnet kopplar pa sa satt ihop ett
foremal som det ser med rorelse eller ljud. Nasta gang
sOker barnet med blicken efter mobilen och kan upp-
repa handlingen. Detta exempel pa sinnesintegration
stddjer barnet i att bli aktivt och att ha kontroll dver sin
kropp, men ocksa i att paverka sin omgivning. De olika
sinnena arbetar med att sammanfoga alla intryck till en
helhet och det sker automatiskt, utan att vi ar medvetna
om det. Det ar enbart nar vi stéter pa nagot oférutsett
eller ovanligt sinnesintryck som vi aktivt blir medvetna
om intrycken fran just det specifika sinnet. Fér barn med
medfédd dovblindhet rekommenderas att lata dem delta
i aktiviteter som medvetet stimulerar olika sinnen och
darmed hjarnans organisering av sinnesintryck. | den
internationella litteraturen kallas detta for Sensory Inte-
gration Therapy och inom habilitering anvands termen
Sensorisk integration.

Barn med dovblindhet kommer att uppleva sinnes-
intryck mer fragmentariskt dn andra barn, vilket pa-
verkar hur de skapar forstaelse fran upplevelser. De
sinnesintryck som automatiskt kommer till ett barn som
ser och hor behdver ett barn med dévblindhet i stallet
uppleva via kansel, lukt och smak. Att ha svarigheter
med sinnesintegration kan till exempel innebéara att
barnet anvander ett sinne at gangen. Barnet kanske
har anvandbara syn- och horselrester men kan inte
anvanda bada samtidigt pa ett effektivt satt. Bristande
samordning av sinnesintryck kan visa sig genom att
barnet till exempel maste stanna och sta stilla for att
kunna lyssna eller titta bort for att kunna gripa efter ett
foremal. Svarigheter med sinnesintegrering kan ocksa
visa sig genom att barnet intar ovanliga positioner med
kroppen, har smnsvarigheter eller har svart att reglera
sina kanslor.

En del barn med dévblindhet kan soka efter sddant
som ger starka sinnesintryck som att snurra, gunga,



klia, bita, hyperventilera, vifta med handerna eller titta
in i starkt ljus. Eller det motsatta: barnet undviker sin-
nesintryck som beréring, mjuka material och ljuskallor.
Andra barn kan ha en ojamn férmaga att férnimma och
processa intryck. Barnet kan rata alla sorters konsistens
pa mat i munnen forutom puréer och samtidigt vilja stop-
pa féremal i munnen.

Barn med dovblindhet har ofta svarigheter med
sinnesintegration. Foraldrar och professionella behdver
darfor fordjupad kunskap om den tidiga utvecklingen hos
barn med dovblindhet. Det behdvs kunskap och forstael-
se for hur sinnena gradvis lar sig att arbeta tillsammans
och kompensera for varandra. Om omgivningen saknar
denna kunskap finns det risk for att fokus laggs pa det
barnet inte kan och att férvantningarna pa barnet minskar
med hammad utveckling som f6ljd.

4.3.1 Sinnesstimulering

For att stddja och stimulera barnets olika sinnen rekom-
menderas att man ser dver och strukturerar miljon for att
ge de basta forutsattningarna. Det kan innebara att man
tar bort eventuella distraktioner for att stddja ett visst
sinne. Ett annat exempel ar att barnet ar i en position
dar det inte behdver kdmpa for att halla balansen sam-
tidigt som uppmarksamhet riktas mot vad nagon sager
eller visar. Ytterligare metoder for att stodja barnet kan
vara strykningar pa kroppen, massage, vibrationer eller
aktiviteter som uppmuntrar till att suga eller blasa. Grov-
motoriska aktiviteter som att gunga eller snurra samt

att anvanda sangklader med olika textur eller tyngd kan
ocksa vara till hjalp for att stimulera barnets sinnen.

Sarskild inredda och anpassade “sinnesrum” kan
hjalpa barn med doévblindhet att bli medvetna om och
utveckla sina sinnen och integrationen mellan dessa.
Ett sinnesrum kan besta av ett helt eller en del av ett
rum anpassat for att stimulera syn, horsel, lukt, smak
och kansel. For ett barn med begransad rorlighet kan
sinnesmiljon besta av ett mindre krypin med tak och
vaggar. Ett sinnesrum kan motivera barnet att anvanda
sina olika sinnen for att utforska och upptacka.

Ett annat satt att stimulera till utforskande av fore-
mal eller olika platser ar att skapa det som i den inter-
nationella litteraturen kallas for "stay put places”. Det
ar platser dar olika foremal sitter fast men ar latta att
byta ut och anpassa for det enskilda barnet. Exempel
pa foremal ar stora kulbrador med bollar som hanger i
snoren och som man ska stoppa i hal, forkladen, platar,
tvattstall, rockringar, speglar, lekgym med intressanta
foremal, brickor med olika féremal till barnstolen samt
ljusbord. Det kan vidare vara ramar med olika hangan-
de foremal som glitter, kedjor, kulor, instrument eller ett
resonansbord.

Checklista — sinnesintegration

Ta reda pa hur barnet anvander sina sinnen i
olika situationer.

Skapa miljdéer och platser och erbjud aktivite-
ter som kan stimulera barnets olika sinnen.

Erbjud barnet mycket tid for utforskning.
Var observant pa barnets egna strategier for
att kompensera svarighet med sinnesinte-

gration.

Hitta en balans mellan meningsfulla,
motiverande aktiviteter och vila.
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TOVA

Tova ar 4 ar och bor tillsammans med sina foraldrar och storasyster. Tre
dagar i veckan gar hon pa forskolan i en grupp tilsammans med 12 andra
barn. Tva dagar i veckan ar hon hemma tillsammans med sin assistent.

Tova har en grav nedsattning pa bade syn och horsel. Utredning pagar
men orsaken ar annu okand. Hon har ett begransat synfalt, daligt kontrast-
seende och ar narsynt. Pa hoger 6ra har Tova nyligen fatt ett cochlea-
implantat (Cl) och pa vanster 6ra ar hon dov. Hon forflyttar sig genom att
hasa pa stjarten och reser sig sjalv mot stdéd. Tova gar garna nagra steg
om hon far halla i nAgon med sina bada hander. Nar det ar god belysning
upplevs hon som mer aktiv.

Hon kommunicerar med gester, mimik, ljud och genom att peka med
kroppen eller huvudet. Pa senare tid har hon bdérjat stracka fram sina han-
der nar det finns nagon i narheten. Tilsammans med assistenten har hon
borjat leka enkla dialoglekar, till exempel att slappa ner ett féremal pa gol-
vet som assistenten plockar upp och ldmnar tillbaka. De fortsatter sa tills
hon trottnar.

Tova tolkas av omgivningen som nyfiken och utforskande. Hon anvander i
huvudsak sin syn och sina hander nar hon utforskar och orienterar sig och
hennes finmotorik ar god. Hon kan sitta ldnge och kanna pa och plocka
med olika féremal. For att utforska anvander Tova aven sin mun och forald-
rarna beskriver att hon har borjat rikta sitt hdgra 6ra mot ljud.



4.4 Relation och samspel

Detta tema beskriver hur man som foralder eller perso-
nal kan etablera relation och samspel med barnet ut-
ifran ett taktilt och kroppsligt perspektiv. Generella rad
ar att ge barnet tillrackligt med tid, anpassa tempot, ta
tillrackligt langa pauser, anvanda den tid pa dagen nar
barnet ar som piggast, avskarma fran onddigt ljud och
stérande synintryck samt hitta den basta positionen.
Den basta positionen ar att vara inom en armslangds
avstand till barnet. Se till att barnet inte blir blandat av
ljus fran ett fonster eller utsatt for ndgot annat stérande
moment i rummet.

Det handlar vidare om att vara medveten om vad
man férmedlar med sin kropp och hur man kan anvan-
da sin egen kropp for att inge lugn och skapa trygghet.
Genom att halla det lilla barnet ndra kommer det att lara
sig hur den vuxne ror sig och barnet kan da bli tryggt i
att gora aktiviteter tillsammans. | ett langre perspektiv
kommer barnet att lara sig olika saker om varlden, att
det finns andra personer, variation av rorelser, saker att
vidrora, texturer, dofter, ljud och visuella intryck. Kvalite-
ten i interaktionen mellan den vuxne och barnet ar minst
lika viktigt som aktiviteten i sig.

Alla manniskor behdver sociala relationer, kanna till-
horighet och delta i sociala sammanhang. Ritualer och
rutiner i vardagen hjalper till att skapa forutsagbara sek-
venser i aktiviteter. Om vuxna i barnets narhet skapar
halsningsrutiner och initierar lekar i knat, i badet eller
pa golvet kan barnet successivt bilda begrepp kring so-
ciala monster. | och med att barnet ofta forlitar sig pa
berdring, lukt och syn- och horselrester i samspel med
andra behdver avstandet till andra vara nara for att det
ska fa en uppfattning om vem som ar dar. Barnet kan
behova stod for att lara sig vad som ar lampligt avstand
eller [Amplig narhet till framlingar och nar det ar ok att
komma nara, for att till exempel halsa. Som vuxen kan
man stddja barnet genom att visa hur man kan ta kon-
takt via beroring, exempelvis genom att réra nagon latt
pa axeln. Den vuxne behdver ofta agera som forebild i
dessa situationer.

4.4.1 Personliga kdnnetecken

Socialt samspel ar grundlaggande for all mansklig kon-
takt. Nar man tar kontakt med barn med doévblindhet
bor man tanka pa hur man tar kontakt. Hansyn tas till
de nedsattningar av syn och hérsel som barnet har for
att redan pa lite avstand férbereda barnet pa att man ar
i narheten och pa vag till det. Det kan innebara att man
pratar, bankar hart pa dorren eller gar med tunga steg
for att namna nagra exempel. Man kan berora barnets
arm, axel, fot eller underben Iatt for att visa att man vill

ta kontakt, eller satta sig sa nara att barnet uppfattar
att man ar dar. Om barnet ar kansligt for beroring bor
man tanka pa temperaturen pa sina egna hander och
om man behdver beréra med latta eller mer distinkta
rorelser. Man kan aven anvanda sig av ett personligt
kannetecken, som i den internationella litteraturen kall-
las name cues. Ett personligt kdnnetecken ar ett spe-
cifikt objekt som ar bestaende over tid och som hjal-
per barnet att identifiera personen. Det behdver darfér
vara nagot som personen ofta har pa sig eller bar, till
exempel en klocka, en brosch, nycklar eller ett speci-
fikt kladesplagg. Personliga kdnnetecken ar speciellt
viktiga att anvanda for barn dar den taktila formen ar
det primara kommunikationssattet. Ofta ar det manga
personer som finns runt ett barn med dévblindhet. Om
de personerna enbart kommer och gar utan att barnet
far en chans att uppfatta vem det ar och varfér perso-
nen ar dar, finns det risk for att barnet blir ointresserat
av omgivningen och inneslutet i sig sjalv. Personliga
kannetecken kan anvandas tillsammans med person-
tecken, vilket innebar att varje person har ett tecken
som symboliserar just den personen. Det kallas i den
internationella litteraturen foér name signs. Personliga
kannetecken och persontecken i kombination med en
latt beroring ar ett effektivt satt att presentera sig for
barn och vuxna som har dovblindhet. Upprepa det per-
sonliga kénnetecknet eller persontecknet tillsammans
med berdring nar du lamnar eller kommer tillbaka till
rummet dar barnet befinner sig, sa barnet vet om det ar
nagon idé att ta kontakt.

4.4.2 Gemensam uppmarksamhet

For att etablera kontakt med en annan person behoéver
man kunna rikta sin uppmarksamhet mot den personen
och vice versa. Det kallas for att ha gemensam upp-
marksamhet pa varandra. Seende och hérande perso-
ner anvander ofta blicken och résten for att sakerstalla
och uppratthélla gemensam uppmarksamhet. Nar man
vill etablera gemensam uppmarksamhet med ett barn
som har dovblindhet galler samma principer, men blick
och rost ar i regel inte tillrackligt. Ofta ar det genom fy-
sisk narhet och berdring som gemensam uppmarksam-
het skapas. For sma barn kan stimulans av samspel
ansikte mot ansikte hjalpa till att géra barnet uppmark-
samt pa den vuxnes hander och ansikte. Ett bra satt
att uppna gemensam uppmarksamhet ar att titta pa vad
barnet goér och sedan imitera det. Att imitera innebar att
man forsoker leva sig in i det som sker genom att folja
barnets rytm och tempo samt kanslomassiga tillstand.
Genom att bekrafta och upprepa far barnet ett positivt
svar och kanner sig forstatt. Ett barn med dovblindhet
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uttrycker uppmarksamhet pa olika satt beroende pa vil-
ka sinnesmodaliteter barnet foredrar. Beroéring, grepp,
kroppshallning, muskelspanning, pauser, handernas
och fotternas positioner ar samtliga viktiga hallpunkter
for barnets uppmarksamhet. Stillhet fyller en specifik
funktion, till exempel skarpt uppmarksamhetsniva eller
att barnet bearbetar information. Den vuxne kan under-
latta for barnet att uppratta fokus genom att guida bar-
nets hand till att kdnna bade pa den vuxne och pa bar-
net sjalvt, exempelvis kinden. S& smaningom kan den
vuxne vara uppmarksam pa om barnet sjalv tar initiativ
till att etablera kontakt.

4.4.3 Att uppratthalla intresse

Nar gemensam uppmarksamhet pa varandra ar upprat-
tad maste den vuxne medverka till att barnets uppmark-
samhet och intresse uppratthalls. Detta kan ske genom
rytmisk anpassning av handlingar i férhallande till bar-

Checklista — relation och samspel

Etablera gemensam uppmarksamhet pa
varandra och det ni gor tillsammans.

Lar barnet att uppratthalla intresse genom
meningsfulla aktiviteter.

Visa hur man kan ta kontakt med andra, ex-
empelvis genom att réra nagon latt pa axeln.

Halsa alltid med ditt personliga k&dnnetecken
sa att barnet vet vem du ar och att du finns i

narheten.

Den basta positionen ar att vara inom
en armslangds avstand till barnet.

Ge barnet tid, anpassa tempot och
ta pauser.
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nets tecken eller uttryck. Det kallas infoning och innebar
att den vuxne ar uppmarksam pa barnets kanslor och
behov. Vuxna kan ha svart att uppfatta rérelser och ut-
tryck fran barn med doévblindhet da de ofta ar mycket
subtila och vaga och barnen utvecklas i ett langsamt
tempo i jamforelse med seende och hdrande. Barnens
kontaktskapande bestar ofta av kroppsrorelser, ansikts-
uttryck och rést. Personer i omgivningen behéver darfor
anvanda sig av beréring och rorelser for att halla igang
samspelet. Samreglering av rytm och tempo genom
imitation okar chansen till att samspel uppratthalls.
Ett fortsatt samspel bygger pa att man gér nagot me-
ningsfullt tilsammans. Det kan vara att sitta med bar-
net och vagga fran sida till sida, rulla boll pa varandras
kropp eller vispa i en kastrull. Att arbeta med estetiska
uttrycksmedel kan ocksa underlatta samspelsférmaga
och kommunikation 6verlag, till exempel att leka med
olika rytmer, sang eller dans.




4.5 Héandernas betydelse

Handerna ar sarskilt viktiga for barn med dovblind-
het. De kompenserar for det barnet inte kan uppfatta
och tolka med hjalp av synen och hérseln och fungerar
ofta som barnets 6gon, 6ron och rost.

4.5.1 Handerna som égon, dron och rést

Alla seende och hérande manniskor anvander hander-
na som en form av verktyg i vardagen for att hamta, ta
tag i, halla och manipulera objekt. Barn med dévblindhet
behover ocksa anvanda sina hander som verktyg, men
till skillnad fran seende och hérande har deras hander
fler funktioner. Handerna blir deras "6gon” och “6ron” for
att utforska och skaffa information och "rost” fér sam-
spel och kommunikation. Har behdver omgivningen tan-
ka pa att den vuxnes hander maste vara tillgangliga, hur
man kan gora spraket tillgangligt genom handerna och
slutligen hur man uppréattar gemensam taktil uppmark-
samhet.

Hos barn med dovblindhet, och sarskilt de barn som
saknar funktionell syn, har handerna ytterligare en viktig
uppgift. Det handlar om att utveckla forstaelse av sig
sjalv som en egen individ och forstaelse av omgivning-
en och att forsta skillnaden daremellan. Seende och
hérande barn utvecklar forstaelse for det som finns i
omgivningen med hjalp av att de kan se och ta pé sa-
ker, uppfatta att nagot flyttar sig eller att nagot hors i ett
annat rum. Det utvecklar s& smaningom en forstaelse
for att saker finns kvar aven om de inte finns i barnets
omedelbara narhet. For ett barn med dévblindhet maste
handerna fylla denna funktion. Om barnet inte motive-
ras att anvanda sina hander for att kompensera for ned-
satt syn och horsel, blir det svart for barnet att utveckla
en forstaelse for att det ar en skillnad mellan den egna
kroppen och den fysiska omgivningen. For att stodja
barnet bér man erbjuda ett tryggt fysiskt stod eftersom
det ar en forutsattning for att barnet ska borja stracka
sig ut i den omgivande miljon. Att befinna sig nara bar-
net ger ocksa bra stod, da barnet i forsta hand kommer
att vara intresserat av att utforska sin egen och andras
kroppar.

Manniskor som kan se ar vana att titta pa andras an-
sikten for att fa information om dennes uppmarksamhet
och fokus. Att lagga marke till handerna hos barn med
dovblindhet, och vad handerna har fokus pa, ar nagot
som maste 6vas upp hos omgivningen. Barnet ror han-
derna med olika intensitet och nyanserna i handernas
rorelse kan tolkas och fylla samma funktion som ett le-
ende, en blick eller ett ansiktsuttryck. Ett satt att va det-
ta ar att vara i ber6ring med barnets hander och utforska
tillsammans. Den vuxne erbjuder da sina hander for att

sjalv taktilt folja det barnet haller pa med och har fokus
pa. Att leka dialoglekar med handerna, dar den vuxne
och barnet byter position pa handerna i leken, ar ett an-
nat satt att stimulera barnet att anvanda sina hander.

Kénslor kommuniceras ofta genom mimik och
kroppssprak. Det kan darfor vara svart for barn med
doévblindhet att uppfatta och fa forstaelse for kanslor.
Personer i barnets omgivning kan underlatta forstael-
sen genom att lata barnet kdnna pa deras kroppar for
att fa en uppfattning om kroppens reaktion och position i
relation till olika sinnesstamningar. Det kan vara att bar-
net far kanna att kinden blir vat nar man grater, att man
haller barnet nara sa att det kanner hur hela kroppen
skakar nar man skrattar, eller att barnet far kanna span-
ningen och de snabba bestamda kroppsrorelserna nar
man blir arg eller orolig.

Det ar avgorande for barn med dovblindhet att fa till-
tro till sina hander. Det ar darfor viktigt att uppmuntra
ett aktivt anvandande av handerna. Nar barnet kastar
saker stimuleras bade anvandning av handen och de
stora musklerna. Bonpasar med ett behagligt tyg ar spe-
ciellt lampade for en saker och motiverande kastlek. En
trygg miljo, dar kastandet inte utsatter barnet eller andra
for fara, ger mojlighet att uppmuntra denna form av ut-
forskning samt utveckling av en aktiv tro pa den egna
formagan att anvanda handerna till att kasta med.

4.5.2 Hand-under-hand

| de flesta situationer &r "hand-under-hand” det mest
effektiva sattet nar man ska vara i aktiv kontakt med
barnet. Nar barnets hand undersoker ett objekt eller del
av sin egen kropp eller en annans kropp, blir en Iatt be-
roring under barnets hand en taktil parallell till en pe-
kande gest. Det ar viktigt hur beréringen utfors, att den
vuxnes hander inte ar styrande, att barnet ges mojlighet
att forsta att den vuxne delar upplevelsen att réra vid
samma objekt eller att gdra samma slags rorelse. Om
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den vuxnes hand &r under barnets hand ar barnet fritt
att flytta sig undan och den vuxnes hand och beroring
kanns som en invitation istallet fér en styrning. Om bar-
net far manga positiva icke-styrande upplevelser, som
involverar beréring, kar barnets nyfikenhet och motiva-
tion till att vilja utforska andras handlingar.

Personer i barnets omgivning kan bidra till manga
goda upplevelser av omvarlden genom att bjuda in
barnet att vara delaktigt i vardagsaktiviteter och kanna
med handerna. Nar det lagas mat, tvattas, kommunice-
ras med andra eller man bara tar det lugnt. Invitationen
kan ske genom att den vuxne forsiktigt lagger sin hand
under barnets och darigenom erbjuder barnet att vara
med. Om hand-under-handstrategin anvands konse-
kvent med barnet innebar det att:

» Det ger barnet tiligang till de satt andra anvander
sina hander pa. Barnet kan uppleva hander i re-
lation till varandra, inklusive rorelseriktning, den
mangd kraft som behdvs, hastighet eller tempo.

» Det ger ett barn med synnedsattning rumslig med-
vetenhet genom taktil erfarenhet.

» Det uppmuntrar delaktighet i rutinuppagifter i varda-
gen som barnet annu inte kan utféra sjalvstandigt.

» Det stimulerar nyfikenheten kring vad som finns i
omgivningen och okar lusten att utforska och utfo-
ra saker, vilket minskar passivitet och beroende.
Om barnets hander ar ovanpa den vuxnes hander,
kan barnet sjalv valja att félja den vuxnes hander
eller lata bli.

* Det forbereder for taktil kommunikation genom att
barnet blir vant vid hand-under-handpositionering
som senare kan anvandas som talar- och lyssnar-
hander i samtal.
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Hand-under-handstrategin kan aven handla om stod for
att folja med i teckenrorelser nar synfaltet inte racker till.
Barnet kan da halla om handleden pa den som tecknar
for att l1attare kunna folja med i det som sags.

Infér nya aktiviteter eller situationer kan den vuxnes
hander behova fungera som en modell for barnet. Det
hjalper barnet att "se” andra géra handlingen forst, inn-
an barnet forvantas utféra den. Dessa situationer kan
ske pa ett naturligt satt som en gemensam aktivitet,
nagot man gor tillsammans med barnet. | en aktivitet
som till exempel tandborstning kan den vuxne borsta
sina egna tander samtidigt som barnet kan réra vid den
vuxnes tandborste och kanna rérelserna i aktiviteten.

Checklista — handernas betydelse

laktta hur barnet anvander sina hander. Ror
vid barnets hander och lar dig att Iasa dem.

Lat dina hander vara tillgangliga, det ger
mojlighet till olika aktiviteter.

Anvand hand-under-handpositionen for
utforskning, initiering av samtalsteman och
kanslomassiga uttryck.

Imitera barnets handrorelser — med dina
héander under barnets.

Lek dialoglekar med handerna.
Uppmuntra barnets kastenergi i anpassade
miljéer och vid ratt tidpunkt i barnets utveck-

ling.

Lat din hand vara modell fér den fardighet
som man dnskar att barnet ska forvarva och

Iat barnet fa tillgang till berdring.




4.6 Forstaelse for koncept

Att utveckla en forstaelse for olika koncept ar tatt sam-
mankopplat med kognitiv utveckling. Det inkluderar for-
staelse for storlek, form, funktion, position och spatiala
samband. Vidare ingar uppmarksamhet och medveten-
het om sin egen och andras kroppar, rorlighet och re-
lation mellan olika kroppsdelar. Utveckling av koncept
hor ocksa ihop med forstaelse for och medvetenhet om
omgivningen. Kommunikation och samtal med barnet
ar viktigt for att utveckla forstaelsen for olika koncept.
Kommunikation bér ske parallellt med utforskningen for
att optimera barnets utveckling av anvandbara och me-
ningsfulla koncept av varlden.

4.6.1 Forsta omvarlden med kroppen

Inom dovblindomradet finns det stor enighet om att
kroppen spelar en stor roll for vara tanke- och larande-
processer och att kroppens sensoriska, motoriska och
perceptoriska system behdver inkluderas nar man be-
skriver kognition. Inom doévblindomradet fokuserar man
pa hur personer med doévblindhet skapar mening och
sammanhang baserat pa sina kroppsliga erfarenheter.
Man brukar da beskriva det som kroppslig kognition, em-
bodied cognition eller embodiment som det ocksa kallas.
Fokus ligger pa hur vart fornuft och var kropp bildar en
helhet. Det man har sett ar att personer med dovblindhet
verkar utga ifran olika objekts kvaliteter nar de utforskar
och kategoriserar foreteelser i omvarlden. Det kan hand-
la om olika kvalitet av gungande i olika féremal — utforsk-
ning av gungbarheten. Andra exempel ar att foreteelser
ar sittbara, viftbara, kastbara eller smakbara.

Svarigheter for barn med doévblindhet att utveckla
forstaelse for olika koncept beskrivs i litteraturen, och
d& i synnerhet for dem med grav synnedséttning eller
blindhet.

Den kombinerade syn- och horselnedsattningen far
konsekvenser for barnet men ocksa personer i barnets
narhet som behdver anpassa sig till barnets forutsatt-
ningar. Att géra omvarlden begriplig och meningsfull fér
barn med doévblindhet ar en utmaning fér vuxna i bar-
nets narhet. Det tar betydligt langre tid for ett barn med
dovblindhet att f& samma erfarenheter som ett seende
och hérande barn och att forsta abstrakta begrepp eller
handelser som inte involverar barnet sjalv. Har ar det de
vuxna runt barnet som har ett ansvar for att géra om-
varlden tillganglig for barnet med ddvblindhet.

De rad som ges beskriver hur man kan téanka och
gora for att underlatta for barnet att utveckla forstaelse
for koncept, framfor allt med hjalp av det taktila sinnet.
Generellt beskrivs vikten av att utga ifran taktila upp-
levelser och hands-on experiences for utveckling och

forstaelse av omvarlden. Barn med dévblindhet kan inte
forlita sig pa sina sinnen pa samma satt som barn ge-
nerellt gor i lek och aktivitet. Omgivningen behdver kun-
skap om hur larande och utveckling sker fér dessa barn
genom kroppen samt hur det kan bli ett naturligt satt att
lara sig. Det 6verordnade radet for att stodja barnet i att
utveckla koncept ar att barnet far vara delaktigt i olika,
aterkommande och meningsfulla hands-on-upplevelser
genom dagliga aktiviteter inom familjen.

| litteraturen illustreras skillnader i larande, hos barn
generellt jamfért med barn som har dévblindhet, med
en triangel uppdelad i tre sektioner. For barn generellt
menas att larande sker naturligt pa tre olika satt: direkt
larande, sekundart larande och slumpmassigt larande.
Direkt larande innebar direkta upplevelser och ar en re-
lativt liten del av det totala livslanga larandet. Sekundart
larande sker genom att man lyssnar pa en annan per-
son som lar ut eller presenterar information. Det utgor
en nagot storre del av det totala larandet genom livet.
Det slumpmassiga larandet ar det som sker naturligt
och automatiskt genom floédet av sensorisk information
som standigt ar tillgangligt. Det utgor den storsta delen
av larande i livet och ar det satt som vi far mest informa-
tion genom. For barn med doévblindhet ar det tvartom.
Det generella slumpmassiga larandet ar mycket svarare
att fa tillgang till och det forekommer inte naturligt for
barnet. | stallet blir det direkta larandet det 6verlagset
mest effektiva for att lara sig om varlden och de prak-
tiska hands-on-erfarenheterna utgoér en viktig grund for
larandet.

4.6.2 Stimulera alla sinnen

Omgivningen behdver ge forutsattningar for att barnet
ska kunna utforska varlden med olika sinnen och fa for-
staelse for olika delar och aspekter av sma som stora
ting. Barn med dovblindhet behéver uppmuntras till att
utforska omvarlden med alla sina sinnen. Stod i utforsk-
ning kan innebara:

» Att tillhandahalla olika foremal nara barnet, till ex-
empel fastknutna pa barnets stol, barnvagn eller
rullstol for att uppmuntra till utforskning. Lat barnet
utforska foremalen i sin egen takt.

* Leka lekar med féremal som uppmuntrar till ut-
forskning, exempelvis att gémma féremal innanfor
kladerna for att uppmuntra barnet att leta efter dem.

 Placera féremal néra barnets hander sa att barnet
sjalv kan kanna att de ar dar och bli nyfiken.

+ Kombinera olika typer av sinnesstimulering, till ex-
empel genom att addera ljus till féremal som later,
vibration till ljus, intressanta texturer till fargglada
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foremal. Det kan handla om att kdnna vibrationer
fran ett piano eller att placera en leksak som later
pa en upplyst yta.

Att anvanda lek och att utga ifran barnets intresse re-
kommenderas som en bra grund for utveckling av kon-
cept. Den vuxne kan hjélpa barnet att utveckla forsta-
else for koncept genom att introducera féremal som
exempelvis har olika storlek och vikt. En boll kan till
exempel vara stor eller liten, hard och bra att studsa
med eller mjuk och g4 att krama. Det &r av vikt att skapa
tillrackligt manga gemensamma upplevelser med moj-
lighet for barnet att utforska pa sitt eget satt. Det skapar
forutsattningar for att utveckla skilda erfarenheter av
samma féremal eller samma kategori av féremal.

For att ytterligare underlatta forstaelsen av omvarl-
den kan vuxna i omgivningen se Over miljon och hur
den kan anpassas for att fungera optimalt. Fér barn med
synrester rekommenderas till exempel att anvénda bil-
der och att rita for att underlatta forstadelsen. For barn
med horselrester rekommenderas att anvanda inspela-
de ljud da det hjalper barnet att fa forstaelse for olika be-
grepp. Till exempel olika underlag som ger ifran sig ljud
nar vi gar pa dem, trafikljud, fagelkvitter, vaderfenomen
som vindsus och prasslande I6v eller djur som later oli-
ka. Man bér dock komma ihag att barn med dévblindhet
inte uppfattar helheten pad samma satt som barn som
ser och hor. Kvittret fran exempelvis en fagel ger ingen
information om vare sig formen eller storleken pa fageln
och det underlattar darfér att kombinera bilder och ljud
med taktil utforskning for att ge en battre helhetsbild av
det begrepp man haller pa att utforska och forsta.
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Tidsuppfattning

En stor del av litteraturen som handlar om att skapa en
forstaelse av koncept handlar om hur man kan under-
latta tidsuppfattning genom rutiner och taktila kalender-
system.

Rutiner i vardagen ar viktiga for barn och ar en na-
turlig del av larandet for att bli delaktig och kunna fér-
utse vad som ska handa sedan. Att anvanda féremal
som symboler och referenser for tydliggérande i varda-
gen och for att kunna forutse rutiner har anvants under
manga ar till barn med dévblindhet. Det kan handla om
att lara barnet att koppla ihop ett objekt (symbol) med en
specifik rutin eller aktivitet och stddja barnet att komma
igdng med att anvanda ett enklare kalendersystem.

Taktila kalendersystem

For att stodja barnets tidsuppfattning och forstaelse for
olika moment och rutiner kan man anvanda ett s kallat
taktilt kalendersystem, dar anvandning av taktila kon-
kreta féremal eller symboler kan underlatta. Rutiner i
vardagen har normalt en borjan, ett innehall och ett slut.
De halls ihop av olika sekvenser for tidsuppfattning och
forstaelsen av koncept. Borjan av en rutin eller aktivitet
bor ge barnet ledtradar om vad som ska handa harnast
genom ett taktilt objekt, en bild, tecken eller ord. Det ar
ocksa viktigt att barnet ar forberett for att kunna delta,
det vill saga att eventuella hjalpmedel finns till hands
(till exempel glaségon och horhjalpmedel) eller att bar-
net ar i ndgon sarskild position som underlattar. Barnet
behdver uppmuntras att delta i alla moment for att fa en
forstaelse for helheten i en aktivitet. Avslutningen pa en
aktivitet bor indikera for barnet att den ar slut, vilket kan
ske genom kommunikation i kombination med en speci-
ell symbol eller markér for "fardigt” i kalendersystemet.
Ett taktilt kalendersystem kan hjalpa till att:

» Etablera aterkommande rutiner for att skapa
férvantningar.

» Erbjuda struktur och en kansla av kontroll.

+ Minska oro.

» Fungera som ett stod vid dvergangar mellan
aktiviteter.

* Fungera som ett stdd vid introduktion av
konceptet tid samt las- och skrivinlarning.

» Forbattra kognitiva fardigheter.

+ Oka méjligheterna till kommunikation genom att
erbjuda @mnen att konversera om.



+ Ova den sociala férmagan.

 Diskutera aktiviteter och personer utanfér kontex-
ten.

+ Stddja 6vergangen mellan konkreta objekt och
mer symboliska representationer av aktiviteter.

Vid utformning av ett kalendersystem for barn med
doévblindhet behdver man tanka igenom hur kalendern
ska utformas for att passa barnet, vilka symboler som
ar bast att anvanda och hur de ar tankta att anvandas.
Ett taktilt kalendersystem kan innefatta nagon slags be-
hallare. Det kan exempelvis vara korgar, fickor av olika
slag, en folder eller upphangda snéren pa krok som ar
ordnade fran vanster till hoger i en strukturerad sek-
vens. Mangden behéllare kan variera fran barn till barn
men langden pa sekvensen av behallare bor inte vara
langre an vad barnet kan na. Sekvensen fran vanster
till hoger bor avslutas med en behallare som symbol-
iserar ett avslut pa aktiviteten och dar barnet placerar
de symboler (aktiviteter) som ar fardiga. Behallare som
symboliserar avslut bor vara i ett annat material an 6vri-
ga. Det bor aven finnas en tillganglig férvaringsplats for
symbolerna. Det &r viktigt att hitta passande individuella
symboler som barnet kan relatera till. En symbol i kalen-
dern bor heller inte anvandas for flera olika aktiviteter.
Vidare ar det viktigt att individen sjalv ar delaktig, bade i
att gora i ordning kalendern och i att anvanda den.

Checklista — forstaelse for koncept

Motivera barnet att utforska omvéarlden med
kroppen.

Lar barnet att utga fran taktila upplevelser for
att upptacka och forstad omvariden.

Var uppmarksam pa vad barnet utforskar —
féremalet i sig eller kvaliteten pa féremalet.

Praktiska hands-on-erfarenheter utgor en
viktig grund for larandet.

Involvera barnet i aktiviteter som innehaller
olika upplevelser och erfarenheter som moj-
liggor en gradvis 6kad mangd begrepp.

Erbjud en miljé som majliggér dven slump-
massigt larande.

Information, material och upplevelser be-
hoéver presenteras multimodalt, sa att flera
sinnen involveras.

Etablera forutsagbara rutiner med tydlig bor-
jan och slut.

Erbjud aterkommande rutiner som ger magj-
lighet att kommunicera om specifika handel-
ser och méjlighet att associera till liknande
handelser.

Kommunicera om koncept som du tror att
barnet har i atanke i stunden.

Anvand taktila referenser for att underlatta
samtal om delade upplevelser.

Anvand taktila kalendersystem for att under-
latta tidsuppfattning.
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LEILAH

Leilah ar 7 ar och kommer fran Irak. Hon har bott i Sverige med sina for-
aldrar och lillebror sedan hon var tre. Under forskolearen har hon haft tata
luftvagsinfektioner och ibland har hon behovt laggas in pa sjukhus pa grund
av hjartproblem och ett flertal lunginflammationer.

Hennes syn har forsamrats snabbt de senaste aren och nu bérjar hon
ocksa fa problem med horsel och balans. Hon ar mycket ljuskanslig
och trivs bast nar belysningen ar dampad. Ute behdver hon anvanda
keps. Det finns misstankar om att Leilah kan ha Alstrdms syndrom och en
medicinsk utredning pagar. Det ar ett syndrom som leder till dovblindhet
men ocksa till flera olika sjukdomstillstand.

Leilah har utvecklat normalt tal men hon bérjar fa allt svarare att uppfatta
vad som sags och da blir hon irriterad. Till hésten borjar hon i skolan med
assistans och de tekniska anpassningar och hjalpmedel som hon behdver
for att folja undervisningen och vara delaktig i det sociala umganget med
de andra barnen. | takt med att synen blir samre far Leilah allt svarare att
hantera sin iPad vilket allt oftare leder till frustration med ilska och kraftiga
gratattacker som foljd.

Familjen har varit i kontakt med hérselvardens habiliteringsteam och fatt
information om hur viktigt det ar att Leilah far lara sig teckensprak medan
hon fortfarande kan se att avlasa tecken. Gradvis kommer hon att behéva
Overga till att ta emot teckenspraket taktilt med sina hander. Hon behéver
ocksa kontakt med syncentralen for att lara sig 1asa punktskrift innan synen
férsvinner helt.



4.7 Kommunikation och social interaktion

Personer med dévblindhet anvander olika metoder och
strategier for att kommunicera och ta till sig information.
Ibland kan metoderna vara mycket personliga och in-
dividuella. Bada sinnena — syn och horsel — behdver
kompenseras i kommunikationen. Vid all kommunika-
tion med personer med doévblindhet maste darfoér inte
bara det som sags, utan ocksa det som syns och sker i
omgivningen tas i beaktande och goras tillgangligt.

I Norden har olika traditioner funnits for att skapa
mojligheter till utveckling och larande for personer med
dovblindhet. | hég grad har dessa foljt utvecklingen inom
det specialpedagogiska faltet generellt. Fran mitten av
forra &rhundradet fram till 1980-talet var det domineran-
de forhallningssattet inspirerat av behaviorismen, vilket
innebar att man arbetade med beteendeférandringar ge-
nom att ge beldningar for beteenden som ansags vara
ratt”. Stor vikt lades pa strukturer. Man antog att sprak
kunde laras genom att beléna personen med dovblindhet
nar hen till exempel anvande det "ratta” tecknet. Forhall-
ningssattet praglades av ett styrande bemétande av per-
sonen. Denna metod blev senare kritiserad for att skapa
inlarda beteenden snarare an ett sprak dar mening och
socialt samspel ar barande delar. Fran 1980 har meto-
derna i stallet fokuserat pa utveckling av socialt samspel
och kommunikation. Ett forhallningssatt som hamtat sin
inspiration frdn modern spadbarnsforskning och dess
teorier kring samspel och gemensamt fokus som grund
for utvecklande av sprak. De senaste aren har dévblind-
faltet aven inspirerats av dialogisk teori. Utifran dialogisk
teori far manniskans existens mening genom interaktion
med andra och mening skapas tillsammans i dialogen.

En stor del av litteraturen kring barn och ungdomar
med doévblindhet handlar om kommunikation. Ett antal
overgripande utgangspunkter kan identifieras:

+ Barn med dovblindhet ar begransade i sina moj-
ligheter att observera andras kommunikation och
att sjalva delta i olika samspels- och kommunika-
tionssituationer.

* Barn med dovblindhet har svart att ta initiativ till
kommunikation.

+ Barn med dovblindhet har svart att veta vem som
pratar eller gér nagot.

« Barn med doévblindhet ar beroende av insatser
fran omgivningen for att kunna utveckla kommu-
nikation.

+ Om barn med dévblindhet far mojlighet att utveck-
la kommunikation, kommer de att anvanda flera
olika kommunikationssatt, antingen samtidigt eller
vid olika tidpunkter och for olika &ndamal.

4.7.1 Generella rad kring kommunikation

For barn med dévblindhet ar det viktigt att komma igang
med samspel och kommunikation tidigt, vilket staller
krav pa omgivningen. Det behovs kunskap hos omgiv-
ningen om hur kommunikation med barn som har dov-
blindhet kan utvecklas och hur man kan stddja den ut-
vecklingen pa basta satt.

Litteraturen handlar om att sakerstélla tillgang till
kommunikation med andra, hur man ser uttryckssatt
och svarar p4 dessa, samt hur man moéter varje barn
utifran ett multimodalt perspektiv pa samspel och kom-
munikation med hansyn till barnets individuella behov
och forutsattningar.

Vidare beskrivs vikten av aterkommande interaktion
i vardagen, att delta i rutiner och aktiviteter som grund
for kommunikation, turtagning i samspel och lek, att
utforska och uppleva tillsammans med hjalp av hand-
under-handstrategin samt att anpassa miljon sa att den

29



inbjuder till utforskning och ger innehall i kommunika-
tionen. Barnet behover vidare fa tillgang till olika hjalp-
medel i den man det gar att kompensera fér syn- och
hdrselnedsattningen.

Det finns rad for att framja barnets expressiva kom-
munikation och olika kommunikativa funktioner som att
protestera, att valja, att halsa pa andra, att be om nagot
med mera. Alla barn |ar sig att kommunicera med hjalp
av gester, ljud, ansiktsuttryck och kroppssprak och det
lagger en grund fér den fortsatta sprakliga utvecklingen.
Seende och hérande barn lar sig denna typ av kommu-
nikation genom att observera och interagera med and-
ra. Barn med dovblindhet kan behdva stdd i hur gene-
rella gester kan utféras och hur man kan kommunicera
olika intentioner. Det kan vara att vinka, att leda nagon
nagonstans for att visa nagot, att skaka ett objekt for att
visa for nagon, att "peka” pa nagot genom att réra vid
det, att sdga nej genom att putta bort personens hand,
att ber6ra nagon for att f& kontakt, att ge nagot till nagon
for att be om hjalp.

| litteraturen som handlar om barn med dévblindhet
och kommunikation poangteras att "alla barn kommu-
nicerar’. FOor barn med doévblindhet ar det av vikt att
ta hansyn till varje barns unika behov nar insatser for
kommunikationsutveckling planeras. Hansyn bor tas
till barnets kognitiva och sociala formaga, motorik samt
graden och typen av syn- och hérselnedséattning. Utifran
en helhetssyn kan omgivningen komma fram till barnets
styrkor och planera for fortsatt socialt och kommunika-
tivt stod. For barn med dovblindhet, liksom alla barn,
géaller att kunna dela uppmarksamhet och mening och
att ha ett gemensamt fokus for att kommunikation ska
uppsta. Att ge barnet forutsattningar for att samtala om
datid, nutid och framtid, att kunna prata om personer
som inte ar dar och att fa ta del av samtal mellan and-
ra som anvander samma form av kommunikation som
barnet sjalvt, ar ocksa rad som beskrivs i litteraturen.
Om barnet med dovblindhet och de vuxna i omgivning-
en inte har en gemensam form fér kommunikation finns
det heller inte mojlighet att utveckla innehallet i kommu-
nikationen

4.7.2 Kompetenta partners

For att barn med doévblindhet ska kunna utveckla kom-
munikation och samspel med andra behéver de en
omgivning som har kunskap om dévblindhet och dess
olika konsekvenser, det man i litteraturen ofta kallar for
kompetenta partners. Nar man beskriver samspels- och
kommunikationsutveckling fér barn med dovblindhet
anvands ofta begreppet "partnerkompetens”. Med part-
nerkompetens menas den kunskap om samspel och
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kommunikation som vuxna i barnets narhet behover
for att skapa kvalitet i samvaro- och larandesituationer
dar utgangspunkten ar en stddjande, icke-styrande och
barncentrerad kontakt.

Professionella och anhériga till barn med dévblind-
het kan behdva stdéd i kommunikationen med barnet fér
att stodja det vidare i dess kommunikationsutveckling.
Behovet av stdd grundar sig i att kommunikationen ofta
sker i en form som man sjalv inte ar van vid att anvanda,
det vill saga genom kroppsliga uttryck. Det kan hand-
la om stdd i att se barnets kommunikativa uttryck och
hur man kan interagera och kommunicera med barnet.
Omgivningen behdver kunna “"satta pa sig de ratta glas-
Ogonen” for att se och tolka barnets uttryck som sprakili-
ga. Omgivningen behdéver forsta betydelsen av barnets
uttryck och bekrafta dem, nagot som behdver upprepas
manga ganger. Barnets uttryck ska ses som sprakliga
yttringar som har samma varde som konventionell kom-
munikation och sprak.

4.7.3 En kommunikativ miljo

Genom att tillrattalagga och planera den kommunikativa
miljén kan man framja barnets kommunikationsutveck-
ling. Till exempel kan den vuxne medvetet skapa en
forvantan i samspelssituationer som i sin tur ger moj-
lighet for barnet att uttrycka behov och 6nskningar. Det
kan vara genom att rora sig tillsammans (gunga, dansa,
snurra och sa vidare), dar den vuxne stannar upp i sam-
spelet och leken, vantar en liten stund for att ge barnet
férutsattningar att kommunicera om hen vill fortsatta.
Onskan om att fortsatta kan férmedlas pa olika satt,
till exempel genom kroppssprak, ansiktsuttryck, gester
eller genom ljud. Samma princip kan tillampas i rutin-
situationer dar den vuxne kan stanna upp for att se om
barnet sjalv tar initiativ till kommunikation om det som
kommer harnast i aktiviteten. En god kommunikativ mil-
jo omfattar tillgang till alla kommunikationssatt (exem-
pelvis foremal, bilder, talsprak, teckensprak samt taktil
kommunikation) for att kunna kommunicera om datid,
nutid och framtid; att vara delaktig i samtal med andra
och att sjalv kunna paverka sin situation.

4.7.4 Film som redskap

Att anvanda filmanalys ar en av grundpelarna i utveck-
ling av kommunikation tillsammans med barn med dov-
blindhet. Sedan slutet av 1980-talet har film anvants
som redskap for att underlatta for personerna omkring
barnet att lara sig se och kanna igen barnets uttryck och
for att tillrattalagga insatser. Att anvanda filmanalys som
redskap for att utveckla en gemensam, fungerande och



meningsfull kommunikation med barnet ar ett langsiktigt
arbete over tid. Det kraver ett tranat 6ga och en analy-
tisk férmaga. Det behdver ocksa finnas en intention att
se barnets olika uttryck som potentiella kommunikativa
uttryck. Det handlar framst om att lara sig se barnets
hela kapacitet och flyt i kommunikationen snarare an att
rakna ord eller tecken som ett matt pa barnets sprakliga
formaga. Genom att anvanda film kan man utveckla for-
magan att folja och se barnets kompetens och hur hen
utforskar och skapar mening.

4.7.5 Multimodalt sprakande

Det manniskor gor nar de kommunicerar med varandra
kallas for sprakande. Inom sprakforskning finns det olika
traditioner for hur man ser pa sprak som system. Inom
traditionell sprakteori ar ett barns sprak det sprak som
anvands i kulturen runt barnet, exempelvis namngivna
sprak som norska, engelska eller svenskt teckensprak.
Spréket blir objekt for larandet och handlar i huvudsak
om hur mycket barnet kan av vokabular och grammatik
och begreppen forspraklig eller spraklig niva anvands.
| den traditionella sprakteorin réknas inte gester, mimik
eller kroppssprak som sprak utan kategoriseras som
icke-verbal kommunikation.

Inom dévblindomradet i Norden har man de senaste
15 aren utvecklat ett gemensamt fokus pa sprakande for
personer med medfédd dovblindhet som tar utgangs-
punkt i ett multimodalt perspektiv. Utgangspunkten ar
att alla manniskor sprakar, att man utnyttjar alla sprakli-
ga resurser till att skapa mening i kommunikation och att
omgivningen behdver kunna tolka barnets olika yttringar
som sprak. Det kan handla om barnets egna individuella
kroppsliga uttryckssatt som blandas med taktila signa-
ler, taktila referensobjekt, gester, bilder, tal, svartskrift,
punktskrift, konventionella tecken, ljud med mera.

4.7.6 Vagen till ett sprak

De senaste decenniernas erfarenheter fran arbetet med
socialt samspel och forspraklig kommunikation har va-
rit viktiga, men en aterkommande fraga har varit var-
for sa fa personer med medfédd dévblindhet utvecklar
ett sprak. Ar det s& att fokus pa det sociala samspelet
har gjort att omgivningen har forbisett tidiga sprakliga
uttryck? Utmaningarna for omgivningen ar saledes att
uppfatta och forsta de naturliga uttrycken fran barnet, att
utveckla samspelet till att bli mer an enbart spadbarns-
interaktion, samt att hitta stddjande, men inte styrande,
strategier for att framja barnets sprakliga utveckling och
komma fram till gemensam mening.

Sprakliga kategorier

| arbetet med att beskriva hur personer med dévblindhet
anvander spraket har man inom Norden féreslagit oli-
ka sprakliga kategorier som omgivningen kan anvanda
som hallpunkter for att se och forsta yttringar som utgar
ifran kroppen.

» Spartecken/BETS, eller Bodily Emotional Traces
(BET) som de ocksa kallas, ar ett uttryck som upp-
star fran en kanslomassig upplevelse eller aktivi-
tet. Det betyder att barnets uttryck ar lokaliserat till
det stalle pa kroppen dar barnet har upplevt nagot.
Det barnet har kant i sin kropp ger ett mentalt av-
tryck som uttrycks genom exempelvis en pekning
eller att barnet riktar sig mot det specifika stallet
pa kroppen. Det kan vara svart fér omgivningen
att forsta dessa spartecken som ett uttryck for na-
got som barnet har varit med om. Om omgivningen
forsoker att tanka in upplevelser som kan ha satt
spar pa just det stallet underlattar det i arbetet med
att komma fram till gemensam mening.

* HTP tecken, teckenbildning baserat pa hyper-
taktil perception tar utgangspunkt i hur barnet har
utforskat form och/eller funktion av ett objekt och
sedan bildar tecken baserat pa denna utforskning.
Tecknet far da en taktil ikonisk form, det vill saga
tecknet liknar det satt som barnet utforskat pa.

» Avldsningstecken ar tecken som utférs pa samma
satt som personen har avlast dem taktilt med lyss-
narhander. Det betyder att tecknets handform ofta
ser mycket annorlunda ut och att riktning och rérel-
se ofta blir spegelvanda. Om man tror att barnets
uttryck ar ett avlasningstecken kan man lagga sina
hander under barnets och félja med i utférandet for
att pa sa satt forsta upprinnelsen till tecknet.

* Mimetiska uttryck ar yttringar som imiterar och
efterliknar handlingar. Upplevelser som barnet er-
farit genom kroppen kan komma till uttryck genom
att barnet forsoker efterlikna handlingen, till exem-
pel hur det kandes i kroppen att rida pa en hast.

» Konventionella tecken ar sadana tecken som fore-
kommer i teckensprakslexikon. Om ett barn med
dévblindhet har ett begransat teckenforrad kom-
mer det att anvanda de tecknen pa ett kreativt och
personligt satt. Det ar da viktigt att omgivningen
har formaga att tolka betydelsen pa ett bredare
satt an enbart det som sker har och nu.
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Foremadl, bilder och skrift

Manga barn med dévblindhet anvander konkreta fore-
mal i kommunikationen som kan representera aktivi-
teter, upplevelser, platser eller personer. Hos alla barn
bérjar symbolutveckling med verkliga féremal som bar-
net kanner igen och leker med. For ett barn med med-
fodd blindhet ar detta ett stadium som pagar lange och
om barnet har ytterligare funktionsnedsattningar kan
behovet finnas kvar genom hela livet.

Nar det galler barn med dévblindhet poangteras vik-
ten av att valja objekt som ar meningsfulla fér barnet.
Tank pa att manga objekt som ar meningsfulla fér se-
ende och hérande barn kan vara meningsldsa for barn
med dovblindhet. | arbetet med att introducera féoremal
som symboler till barn med dévblindhet &r det viktigt att
man borjar pa en konkret niva. Det vill sdga att kon-
kreta foremal anvands i direkt anslutning till aktiviteten
for att barnet ska koppla ihop foremalet med aktiviteten,
till exempel en kopp for att dricka eller en blgja for att
byta bldja. Senare i utvecklingen kan barnet presen-
teras for foremalet i andra rum, till exempel en kopp i
vardagsrummet som da symboliserar att dricka i kdket.
Det gor det mgjligt att kommunicera om saker som inte
bara sker "har och nu”. Pa sikt kan barnet 6verga fran
konkreta till mer abstrakta symboler. For att underlatta
den 6vergangen kan man anvanda en bekant del av ett
konkret foremal som barnet har latt att referera till, ex-
empelvis en bit av en handduk som alltid anvants som
konkret symbol vid bad eller korken pa en flaska dar
hela flaskan har anvants som konkret symbol.

Bilder och féremal kan anvandas pa olika satt. Vilka
bilder som ar bast beror pa olika faktorer som barnets
synskarpa, formaga att urskilia detaljer, blandnings-
kanslighet och fargseende. Manga barn med mattlig till
svar synnedséattning har inte ett utvecklat formseende.
De ser oftast starka klara farger men har svart att tolka
former.

Vid anvandning av bild bor den besta av en enkel
bakgrund som inte ar rorig och ett motiv med tydliga
kontraster. Att ha manga bilder pd samma sida kan
orsaka ett slags visuellt brus som gor dem svara att
uppfatta. Det ar darfor ocksa bra om det finns utrym-
me mellan bilder och ord. Vid anvandning av bilder till
barn med dévblindhet bor det som skildras vara tydligt
for barnet, anvand till exempel hellre en bild pa just det
foremal som avses snarare an en generell bild. Det kan
till exempel vara svartolkat om man anvander en bild pa
en uppblasbar pool om det ar en nedsankt stor inom-
huspool som avses.

Barn med dovblindhet som har mattlig synnedsatt-
ning kan behova stoéd i sin utveckling med att tolka bil-
der. Till exempel kan man rita av och farglagga bilden
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av ett apple som barnet har fatt och sedan klistra pa det
verkliga skaftet. Att klistra ett verkligt foremal pa eller
bredvid bilden hjalper barnet att koppla ihop bilden med
det verkliga féremalet. Ett annat exempel ar att rita av
en ballong och fasta en ouppblast ballong bredvid. Att
klistra ett foremal pa ett papper blir da forsta steget i
bildtolkning. Det &r viktigt att det féremal som ritas av ar
likt det féremal som har anvants i aktiviteten.

Det finns ett antal fardiga bildsystem, till exempel Nil-
bilder och Pictogram som kan vara bra att anvanda nar
barnet kan tolka bilder. Nar man arbetar med bildsystem
ar det viktigt att tnka pa att vissa bilder ar latta att forsta
medan andra kan vara svarare att tolka. Om man ska
valja ett fardigt bildsystem for kommunikation med barn
med synnedsattning och ytterligare funktionsnedsatt-
ning bér man i férsta hand valja farglagda bilder.

Skrift kan anvandas till de barn som har kognitiva for-
utsattningar och férmaga att tolka bokstaver. Vissa barn
med doévblindhet har behov av férstorad text. Andra
barn behdver fa lara sig punktskrift for att kunna tolka
bokstaver och text.

I den internationella litteraturen anvands begreppet
tangible symbols som ett samlingsnamn fér olika sym-
boler som representerar nagot som man vill kommuni-
cera om. Tangible betyder att nagot ar majligt att upp-
fatta via beroring eller att det ar gripbart och erbjuder en
konkret mdjlighet att kommunicera om upplevelser eller
handelser. Symbolerna kan besta av hela konkreta ob-
jekt, delar av objekt, objekt som associeras med nagot
sarskilt, texturer eller former, linjeteckningar och foto-
grafier. | introduktion av sddana symboler rekommende-
ras att man utgar ifrdn aktiviteter som férekommer ofta.
Vid anvandningen av taktila objekt, som ett komplement
i kommunikationen, ar det viktigt att omgivningen har
kunskap om hur de kan anvandas till varje individ. Tak-
tila symboler kan aven anvandas som ett inslag i eller
komplement till taktila bocker, som fungerar som en
grund for aterberattelse om vad man varit med om.

Ljudbilder och talapparater

Olika medier kan anvandas for att spela in ljud som
stdd i kommunikation med barn som har horselrester.
Med hjalp av inspelade ljud fran egna upplevelser kan
barnet kadnna igen, minnas och ateruppleva handelser.
Att spela in ljud pa detta satt tillsammans med barnet
kallas for ljudbilder och ar ett satt for barnet att berat-
ta vad hen har varit med om. De inspelade ljudbilderna
gor att de vuxna i omgivningen blir mer uppmarksamma
pa vilka ljud som barnet visar intresse for. Ljudbilderna
kan anvandas som dagbok, schema eller minnesbok for
framtiden. Vuxna kan komplettera ljudbilderna med kor-



ta kommentarer och forklaringar sa att det blir lattare for
andra att vara delaktiga i de inspelade ljudbilderna.

Barnet kan aven vara hjalpt av att spela in sin egen
rost. Det stimulerar manga barn till att borja experimen-
tera och imitera sina ljud eller sin rést och upptacka att
man sjalv kan uttrycka saker via rosten. For vissa barn
med horselrester kan en talapparat vara ett bra kom-
munikationshjalpmedel. Det ar en apparat som "talar”
for ett barn och som aktiveras genom att barnet trycker
pa en knapp. Knapparna eller touchpads kan komplet-
teras med bilder, teckningar, fotografier, texturer eller
objekt beroende pa hur och vad barnet associerar med
innehallet i meddelandet. Meddelandet som spelas upp
ar anpassat efter barnets behov. Om barnet inte sjalv
kan medverka eller producera tal ar det viktigt att man
valjer att spela in en person som ar i samma alder som
barnet. Personen far heller inte ha for svag rost sa att
meddelandet blir svart att uppfatta. Det ar bra om det ar
en neutral rost for barnet som ska anvanda apparaten,
valj darfér nagon som barnet inte kanner. Meddelande-
na kan med fordel innehalla slanguttryck lampliga for
barnets alder.

Talsprak

Till en del barn med dévblindhet kan omgivningen an-
vanda tal i kommunikationen beroende pa graden av
hdrselnedsattning. Tal anvands ofta i kombination med
andra kommunikationsformer. Nar talsprak anvands ar
det bra att betona emotionella uttryck med rdsten. Ob-
servera hur barnet reagerar pa ljud och hur nara man
behdver vara for att barnet ska kunna uppfatta résten.
Upprepa ljud och ord som barnet verkar lyssna till. Ge-

nom att saga hej eller barnets namn, i kombination med
en latt klapp pa axeln, kan man gora barnet uppmark-
samt pa att ndgon borjar prata. Upprepa garna vanliga
fraser i vardagssituationer som "kom till mamma” eller
"vill du komma upp?”.

Nar barnet borjar gora ljud sjalv ar det viktigt att imi-
tera. Ta barnets hand och 14t det kdnna vibrationerna
fran ljudet pa din hals och pa sin egen hals. Kombinera
garna tal med visuella och taktila tecken for att fortydli-
ga ord och viktiga uttryck. Andra rekommendationer for
att stodja barnets kommunikativa utveckling av talsprak
ar att gora barnet uppmarksamt pa hur munnen formas
vid olika konsonant- och vokalljud. Det gér man genom
att lata barnet kanna pa den vuxnes mun nar hen till
exempel formar m, p och b, och att leka olika turtag-
ningslekar med olika ljud eller instrument. Den vuxne
kan stodja barnets munmotorik genom att introducera
olika lekar som att sticka ut tungan eller att blasa upp
kinderna.

Barn och ungdomar med dévblindhet som kommu-
nicerar genom talsprak anvander ofta horseltekniska
hjalpmedel som horapparat eller cochleaimplantat,
ibland i kombination med mikrofon, teleslinga eller hog-
talare. Det ar viktigt att personer i omgivningen har
kunskap om vilka tekniska l6sningar som finns och hur
dessa fungerar for att optimera barnets kommunikation.
Anvand mikrofon och tala i turordning om det ar fler per-
soner i samma rum, exempelvis ett klassrum. Anpassa
avstandet sa att barnet samtidigt kan avldasa munrorel-
serna pa den som talar. Se till att ljuset faller pa ansiktet
pa den som talar och att inget doljer munnen. Ge barnet
tid att flytta blicken fran den som talar till det som det
talas om, ifall samtalstemat finns i narheten av barnet.
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Tadoma ar en metod som omnamns i den interna-
tionella litteraturen och ar ett satt att tillagna sig tal for
personer som har grav syn- och hdrselnedsattning.
Metoden gar ut pa att personen med doévblindhet be-
ror ansiktet pa den som talar med sin hand. Tummen
placeras pa talarens lappar och fingrarna ligger ut-
spridda pa kinden och halsen. Darigenom kanner per-
sonen lapprorelser, luft i kinderna, vibration av talljudet
samt rytmen i andningen hos den som talar. Ett mindre
barn kan behdva stdéd i hur man ska halla handen och
bada handerna kan behdévas i borjan. Den vuxne kan
ocksa uppmuntra barnet att kdnna pa sitt eget ansikte
och hals nar hen sjalv producerar ljud. Denna metod
rekommenderas inte som enda kommunikationsmetod
tillsammans med barn med dévblindhet, men kan vara
ett komplement till andra former och kan 6ka barnets
medvetenhet om tal och framja dess eget talsprak.

Teckensprak

Teckenspraket ar ett gestuellt och visuellt sprak som
kommuniceras med hander, kroppsrorelser, ansiktets
mimik och blicken. Det uppfattas med synen (visuellt)
eller kanseln (taktilt) till skillnad fran talsprak som for-
medlas med rosten och uppfattas med hérseln (audi-
tivt). Om personen med dovblindhet har anvandbara
synrester tas teckenspraket emot visuellt sa langt det ar
mojligt. Om anvandbara synrester daremot saknas be-
hoéver personen med dévblindhet istéllet ta emot tecken-
spraket taktilt, det vill sdga genom att kdnna spraket
med handerna. Hur man tar emot teckenspraket kan
ocksa variera beroende pa vilken situation man befin-
ner sig i. | vissa forhallanden, om till exempel ljus och
avstand ar optimala, kan det fungera visuellt men om
man gar en kvallspromenad eller sitter pa bio kan man
behova ta emot det taktilt. Fér barn och ungdomar som
helt saknar synrester maste teckenspraket alltid avlasas
taktilt.

Sma barn behoéver lara sig att ha visuell uppmark-
samhet som grund for kommunikationen. Det betyder
att barn med dévblindhet som behdver teckensprak be-
hover lara sig att rikta sin synuppmarksamhet mot den
som hen vill kommunicera med. For att underlatta det
for barnet kan man till exempel anvanda sig av ett farg-
glatt [Appstift och se till att ha bra belysning pa ansiktet.
Uppmarksamhet pa handerna kan uppmuntras genom
nagellack i en tydlig kontrastfarg.

Mindre barn kan ocksa behdva stéd i hur man for-
mar olika tecken. Foér barn med dodvblindhet kan det
vara nodvandigt att anpassa de konventionella tecknen
utifrdn synnedséattningen och eventuella finmotoriska
svarigheter. Om barnet har horselrester kan tecken som
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“later” vara mer intressanta an “tysta” tecken da barnet
lattare blir intresserat av den vuxnes hander nar hen
uppmarksammar ljuden. Till exempel tecknet fér hund
dar man klappar tva ganger med handflatan pa laret.
For barn med svar synnedsattning maste tecken pre-
senteras sa att barnet kan uppfatta roérelsen i tecknet
och var pa kroppen tecknet placeras. Tecken som teck-
nas mot kroppen eller hand mot hand ar oftast lattare for
barnet att kanna igen och utféra an tecken som tecknas
“rakt ut i luften”.

Barn med dovblindhet kan ha svart att uppfatta vi-
suellt teckensprak beroende pa vilken grad och typ av
synnedsattning de har. Helheten i tecken, kroppssprak
och mimik i teckenspraket kan vara svara att uppfatta
och kommunikationen blir da fragmentarisk. For att veta
hur vuxna kan underlatta rekommenderas att man ob-
serverar barnet for att finna ut vilka anpassningar som
behovs. Till exempel kan avstandet behdva varieras om
man blandar teckensprak och tal.

Andra rad om vad man behdéver tinka pa nar visuellt
teckensprak anvands handlar om placering, avstand,
tempo, ljusforhallanden, farger och kontraster for att
man lattare ska kunna uppfatta det som tecknas. Har
barnet ett begransat synfalt behdver rérelserna nar man
tecknar anpassas sa att de blir méjliga att uppfatta. Man
kan behdva begransa omradet dar tecknen utférs och
ténka pa var man placerar tecknen.

Att teckna i ett lugnt tempo och erbjuda pauser ar av-
gorande for en fungerande kommunikation da det ar an-
strangande for barn med dovblindhet att kommunicera.
For att underlatta kan man erbjuda taktilt stod till barnet.
| den internationella litteraturen kallas detta for hand-
fracking och innebar att barnet placerar sin hand (eller
hander) Iatt pa handleden pa den person som tecknar.
Denna metod stddjer barnet i att genom kanseln fa reda
pa vart det behover rikta sin visuella uppmarksamhet.
En del barn initierar sjalva att de vill anvanda sig av tak-
tilt stéd och det brukar vara en indikation pa att de beho-
ver mer information an vad de kan tilldgna sig via synen.

Ska barnet delta i storre sociala sammanhang beh6-
ver omgivningen anpassas sa att barnet kan vara del-
aktigt. Det kan handla om att barnet behdver en egen
dovblindtolk som ocksa ledsagar och syntolkar for bar-
net till exempel vad som sker, hur det ser ut och vem
som pratar.

Taktil kommunikation

Dovblindhet 6kar behovet att kompensera med andra
sinnen, framfor allt kdnseln — det taktila sinnet. Alla sma
barn ar beroende av det taktila sinnet for att utveckla
samspel och kommunikation. For seende och hérande



barn blir syn och hérsel gradvis allt viktigare, men for ett
barn med dévblindhet fortsatter det taktila sinnet att ha
en avgodrande betydelse hela livet.

En stor del av litteraturen handlar om taktil kommu-
nikation. Det kan handla om hur taktila tecken och tak-
tilt teckensprak kan introduceras och uppmuntras eller
hur féraldrar och professionella kan agera for att skapa
delaktighet for barnet i kommunikationssituationer i var-
dagen.

Taktil kommunikation bor ses i ett brett perspektiv
som nagot som utgar ifrdn hela kroppen och inte bara
handerna. Det ar latt att enbart tdnka pa taktilt tecken-
sprak i sammanhanget. Taktil kommunikation innefattar
beréring och rorelser som bestar av mindre delar som
rytm, tryck, intensitet, tempo och positionering. Alla de-
lar &r viktiga for att man ska kunna uttrycka sig kommu-
nikativt. Att beratta nagot for nagon annan, att dela upp-
levelser och erfarenheter ar ett manskligt behov som
aven innefattar att kunna beskriva detaljer som ar sar-
skilt viktiga for just den personen. Barn med dévblindhet
anvander hela kroppen for att beskriva sina upplevelser.

Gemensam taktil uppméarksamhet

En avgdrande faktor for sprakutveckling ar formagan till
gemensam uppmarksamhet, en férmaga som utvecklas
nar man ar liten. Det kan till exempel ske genom pek-
ningar mot ett ting som barnet och den vuxne sedan
riktar visuell uppmarksamhet mot. Ett barn med dov-
blindhet pekar ofta pa ett idiosynkratiskt satt, vilket kan
innebara att rikta eller luta huvudet eller éverkroppen
mot nagot eller att peka med foten. Detta satt att peka
brukar vara en utmaning for omgivningen att uppmark-
samma och tolka som en pekning. For ett barn med
dovblindhet ar det avgorande att utveckla férmagan till
gemensam taktil uppmérksamhet med personer i om-
givningen. Ett barn med dovblindhet behdver medvetet
organisera sina handlingar for att rikta nagon annans
uppmarksamhet till sitt eget uppmarksamhetsfokus,
detta eftersom alla steg inte gar att utféra samtidigt i
taktil form. Handerna och munnen kanske ar upptagna
med att utforska medan fotterna har kontakt med den
vuxne. Barnet maste da slappa foremalet for att anvan-
da handerna i kontakt med den vuxne. Ett seende barn,
som inte har utvecklat nagot sprak annu, startar normailt
samtalsteman med vuxna genom en kombination av jol-
ler, 6gonkontakt och gester (peka, stracka ut och kasta
ivag). Ogonkontakt &r en sarskilt kraftfull igangsattare
av samspel mellan seende barn och foraldrar. Detta
samspel maste i stallet skapas taktilt tilsammans med
barn med dovblindhet. Att involvera barnets egen kropp
och kroppen hos dem som ar i fysisk narhet ar ett tema

som blir intressant tidigt. Ett litet barn med dévblindhet
ar forst intresserad av vad den egna kroppen kan, se-
dan vad andras kroppar kan och hur detta kanns.

Pa ett tidigt stadium &r uppmarksamheten inte cent-
rerad till handerna, utan till hela kroppen. Det ar en for-
del om barnet gradvis kan flytta sin uppmarksamhet fran
hela kroppen till en uppmarksamhet som ar mer begran-
sad till handerna. Detta eftersom handerna kan reagera
pa omvarlden pa ett annat satt an vad kroppen kan. Att
uppmuntra barnet att vara intresserat av det dess han-
der ror vid ar darfor en viktig del i att hjalpa barnet att
vaxa och utvecklas.

For barn med dévblindhet &r handerna utmarkta
igangsattare av teman. Allt vad barnet gor eller rér vid
med sina hander kan téankas vara ett potentiellt tema till
samspel. Det ger ocksa en indikation pa var barnet har
sin uppmarksamhet riktad for égonblicket. Gemensam
taktil uppmarksamhet kan utvecklas genom att den vux-
ne lagger marke till vad barnets fingertoppar eller han-
der har uppmarksamhet pa. Den vuxne kan da kanna
tilsammans med barnet pa ett satt som formedlar att
“jag ser” ocksa detta. Barnet behdver fa manga sadana
erfarenheter av gemensam taktil uppmarksamhet for att
kommunikation och sprak ska kunna utvecklas utifran
en gemensam taktil referens eller amne.

For ett barn med dévblindhet som inte anvander sina
hander sa mycket eller som ar kansligt for beréring av
handerna maste den vuxne hitta andra satt att tillampa
samma principer pa. Det kan da handla om att observe-
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ra hur barnet anvander hela kroppen for att uppmark-
samma nagot. Kanske ar det genom fétterna, armarna
eller ansiktet som barnet skaffar sig mest information.
Hur barnet gor ar individuellt. Det viktiga ar att oavsett
hur barnet gor sa behéver det uppleva att omgivningen
"ser” pa samma satt.

Nar barnet uppmarksammar nagot kan den vuxne
bdrja benamna saker samtidigt som de beror tillsam-
mans. Det handlar om att erbjuda sprakliga begrepp
till det som barnet for stunden har sin uppmarksamhet
pa. Utga ifran barnets taktila preferenser och motoriska
formaga. | bérjan kan det handla om att kommentera
pa barnets kropp. Nar barnet vant sig vid gemensam
taktil uppmarksamhet och ar bekvam med den vuxnes
intresserade hander kan tecken introduceras genom
hand-under-hand. Bérja med att valja tecken utifran den
forstaelse for koncept som barnet har.

Intentioner
| kommunikationen med barn med dévblindhet uttryck-
er handerna aven intentioner. En beréring kan vara ett
kommando, en fraga, ett utrop, en imitation, en enkel
eller en komplex kommentar beroende pa dess art. For
manga kommandon eller fragor kan hdmma samtals-
massig interaktion, oavsett om konversationen ar verbal
eller icke verbal, till skillnad fran kommentarer, kanslo-
uttryck och invitationer som istallet framjar interaktion.
Vid samspel med barn med dévblindhet behdver in-
tentioner formedlas genom berdéring pa olika satt. Inten-
tioner kan exempelvis nyanseras genom snabba eller
langsamma, mjuka eller bestamda rorelser samt olika
intensitet i tryck. Den vuxne behover ocksa lara sig att
tolka barnets intentioner baserat pa barnets beroring.
Det kan vara att barnet foljer den vuxnes uppmarksam-
het mot nagot i omgivningen, att barnet soker kontakt
med den vuxne eller ber om stdéd och hjalp. For att av-
gora vilken intention det handlar om maste den vuxne ta
hénsyn till kontexten och berdéringens olika egenskaper.
En berdring som féljer den andres uppmarksamhet ar
Iatt och involverar fingerspetsarna. En beréring med vil-
ken barnet ber om stdd ar kraftigare och barnet anvan-
der da oftast hela handen och rér sig mindre.

Flerpartssamtal

Det ar viktigt att barn med dovblindhet far méjlighet att
"6verhora” taktil kommunikation genom att kanna pa
handerna pa de som ar involverade. Inom dovblindfaltet
kallas denna metod for "flerpartssamtal” eller "treparts-
samtal” och innebar att flera personer kommunicerar
samtidigt med hjalp av hand-under-handmetoden. Den-
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na metod ar en forutsattning for att barnet ska kunna
beratta for en tredje part om sina upplevelser och er-
farenheter och ta del av andras upplevelser och berat-
telser. Utan invitation till berdéring i samtal far inte bar-
net erfarenhet av att vara delaktig i andras samtal och
kan da fa en felaktig upplevelse av att kommunikation
bara ar riktad mot barnet sjalvt. For att introducera fler-
partssamtal for barn med doévblindhet rekommenderas
att borja pa en valkand plats och hitta en position som
underlattar for att kdnna varandras kroppar. | borjan kan
de vuxna teckna genom hand-under-hand nara barnet
sa att barnet kdnner att andra kommunicerar och pa sikt
bli intresserat att sjalv delta. Man kan ocksa introduce-
ra flerpartssamtal genom lek dar man forhaller sig nara
varandra taktilt, exempelvis en lek med turtagning dar
man turas om att klappa hander, trumma eller anvanda
en leksak, alternativt endast med kropparna till exempel
i en dans. Att leka pa detta satt ger en vana att gora
saker tillsammans med flera personer.

Olika positioner

Vid taktil kommunikation ar det vissa positioner som
underlattar, det kan vara ansikte mot ansikte, sida vid
sida eller att ha barnet i knat. En position som rekom-
menderas ar dar barnet sitter i den vuxnes kna med sin
rygg mot den vuxnes bréstkorg. Den kan aven utféras
pa golvet med den vuxne som stdd bakom eller att den
vuxne star bakom barnet om hen sitter i en barnstol.
Denna position stodjer barnet pa olika satt:

+ Barnet far mer information 4n om man sitter ansik-
te mot ansikte.

» Barnet far information om hur det kan positionera
sig och utféra rorelser genom att det kénner posi-
tion och rorelser.

» Barnet far stdd att hitta en bekvam position som
stabiliserar sittstallningen och som underlattar for
kommunikation.

» Barnet far stod att fokusera pa kommunikationen
med alla sina sinnen och blir inte lika distraherad
av andra saker runt omkring.

» Barnet far stdd for att kunna rikta huvudet at olika
hall.

» Barnet kan fa tal nara 6rat samtidigt som taktila
tecken.

+ Barnet kanner vibrationer fran den vuxnes brost-
korg.

* Den vuxne kan lattare folja barnets fokus.

* Den vuxne kan lattare rikta sin uppmarksamhet
mot vad handerna gor.



Anpassa tecken till taktil form

Nar det galler taktil kommunikation handlar en stor del
av den internationella litteraturen om hur vuxna kan
stddja barnet genom att anpassa tecken fran visuellt
teckensprak till en taktil form. Omgivningen bor intro-
ducera taktila tecken tidigt och valja tecken som re-
presenterar de koncept som ar mest meningsfulla for
barnet. Genom erfarenhet har man konstaterat att de
tecken som ar mest ikoniska ar lattast att lara sig ef-
tersom de representerar framtradande koncept, det vill
saga de bade ser ut och kdnns som den ursprungliga
betydelsen. Tank pa att valja tecken som "kanns som”
den ursprungliga betydelsen till barn med dévblindhet,
snarare an tecken som “ser ut som” den ursprungliga
betydelsen. Exempel pa ikoniska tecken som ser ut som
den ursprungliga betydelsen ar hus, boll och ata glass.
For att teckna boll som den kandes i en viss situation
behdver man tanka pa hur stor bollen var och hur den
anvandes av personen (holl den i handen, studsade,
kramade) eller vilkken form glassen hade och hur bar-
net at glassen. | den internationella litteraturen anges
tre teman som beskriver vanliga taktila anpassningar av
tecken tillsammans med barn med dévblindhet:

1. Att teckna pa barnets kropp

2. Att hjalpa barnet att teckna

3. Att teckna taktilt till barnet
genom hand-under-hand

| taktila anpassningar av tecken maste arbetssattet vara
flexibelt tillsammans med barnet och utga fran de ovan-
stdende tre punkterna. Det beror pa barnets preferen-
ser och motoriska férmaga men ocksa pa att sarskild
hansyn maste tas till att ge barnet maojlighet att uppfatta
alla parametrar av ett tecken. Ett tecken i teckensprak
bestar av en handform, riktning, l1age och rérelse. Utan
sarskilda anpassningar for att barnet ska kunna upp-
fatta dessa fyra parametrar taktilt, kommer barnets for-
maga att sarskilja, kdnna igen och forsta tecken att bli
begransad.

1. Att teckna pa barnets kropp anvands som en an-
passning redan till mycket sma barn. Foéraldrar an-
vander ofta taktila ledtraddar till sm& barn utan att
vara medvetna om det, till exempel att ta i barnet pa
ett specifikt satt nar man ska ta upp det eller nar man
ska byta bldja. Dessa taktila ledtradar kallas i den
internationella litteraturen fér touch cues. En touch
cue innebar en distinkt beréring som har en specifik
innebdrd inom en specifik kontext. Syftet med bero-
ringen ar att tala om vad som ska handa. Barnet blir
sa& smaningom medvetet om dessa ledtradar efter-

som de forekommer i anslutning till specifika han-
delser. Sa smaningom kommer barnet att visa for-
vantan i samband med dessa ledtradar, till exempel
lyfta upp armarna eller stélla sig upp i samband med
en signal for "upp”. Dessa ledtradar ar viktiga dels
for att barnet far veta att det finns nagon annan som
vill ha kontakt, dels for att de erbjuder information till
barnet om vad som kommer att hdnda. Barnet lar
sig ocksa att det finns mojlighet att kommunicera
om olika saker med andra manniskor. Touch cues
kan aven innebara att foraldrar eller andra personer
i barnets narhet har en speciell halsning med barnet.

En annan generell term i den internationella litte-
raturen som hanvisar till anvandning av olika meto-
der for berdring pa kroppen ar touch signals (taktila
signaler). De anvands for att formedla visuell, social,
emotionell och miljdmassig information i realtid till en
person med dovblindhet. Det ar ett effektivt satt att
ge en uppfattning om miljéon, rummet och situationen
man befinner sig i, eller for att formedla form och
storlek pa nagot. De kan anvandas for information,
som varning, som kompletterande kommunikation
i socialt samspel eller nar handerna ar upptagna
med annat. Det ar ocksd en anvandbar metod for
att bekrafta i en kommunikationssituation eller for att
férmedla olika kanslor och sinnesstamningar. Perso-
ner med dovblindhet har varierande behov av taktila
signaler. Signalerna ges pa neutrala zoner pa krop-
pen, till exempel pa dverarmen eller 6vre delen av
ryggen, och ar bundna till situation, sammanhang,
rum och orientering.

Det finns flera olika internationella system och i
Europa och Norden anvands ofta begreppet haptis-
ka signaler. Haptik kommer fran det grekiska ordet
att réra och handlar om information som kan upp-
fattas med kroppen. Socialhaptiska signaler ar det
begrepp som anvands i Sverige och metoden ar
tankt att fungera som ett komplement till tal- eller
teckensprak i en kommunikationssituation. Social-
haptiska signaler bygger pa tecken fran det svens-
ka teckenspraket som utfors pa ett neutralt stalle pa
mottagarens kropp. Det ar alltsa inte en metod som
ersatter tal- eller teckensprak utan ett komplement
for att skapa mening och sammanhang for personer
med dovblindhet.

Nar man anvander socialhaptiska signaler till barn
maste man tanka pa vilka tecken som anvands efter-
som det tar tid for ett barn att utveckla forstaelse for
tecken som generella sprakliga symboler. Skillnaden
pa en taktil ledtrad (touch cue) och ett taktilt tecken
placerat pa barnets kropp ar att ledtraden anvands i
en specifik situation har och nu och far da en specifik
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betydelse. Barnet forstar den taktila ledtraden utifran
det specifika sammanhanget medan ett taktilt tecken
har en mer generell symbolisk betydelse. En taktil
ledtrad kan exempelvis vara en strykande rorelse
uppat pa barnets arm innan barnet blir upplyft, eller
tva latta klappar under vristen innan barnets ben lyfts
uppat vid bldjbyte. De taktila ledtrddarna placeras i
dessa sammanhang pa den kroppsdel som kommer
att beroras. Ett taktilt tecken till exempel "bada” kan
anvandas i olika sammanhang som har att géra med
begreppet bada. Tecknet far en stérre symbolisk be-
tydelse an en taktil ledtrad. Pa sikt kommer barnet
att forsta att tecknet "bada” kan anvandas oavsett
om badet sker i badkaret hemma eller i bassangen
i badhuset.

Tecken som utfors pa kroppen uppfattas bast
om de utférs med en distinkt berdring och rorelse.
Den vuxne kan med fordel utféra tecknet pa bar-
nets kropp pa samma stalle som det tecknas i visu-
ellt teckensprak, "bada” kan till exempel utféras pa
barnets brost. Att teckna pa barnets kropp kan vara
ett alternativ om barnet ar upptaget med att utforska
nagot eller ar engagerad i nagon aktivitet. Da beho-
ver den vuxne inte avbryta barnets fokus, aktivitet
eller anvandning av handerna. Det kan ocksa vara
ett alternativ om barnet ar tveksamt till att anvanda
sina hander for att kommunicera. For barn med dov-
blindhet handlar det om att anvanda kroppen som
ett verktyg i kommunikationen. Genom att anvanda
manga "kroppsliga” tecken och rérelser som i sam-
manhanget blir begripliga for barnet lar det sig sa
smaningom att tecken som tecknas hand-under-
hand har samma betydelse som nar de utférs pa
kroppen.

For lite aldre barn som anvander tal- eller tecken-
sprak kan socialhaptiska signaler anvandas som ett
komplement for att fa information om sadant som
annars latt missas i omgivningen pa grund av den
kombinerade syn- och hdrselnedsattningen. Signa-
lerna formedlas till exempel pa éverarmen eller 6vre
delen av ryggen och kan ge en beskrivning av hur
rummet ser ut, vad som sker, vilka som kommer och
gar eller sinnesstamningar och kanslouttryck, for att
ge nagra exempel. Socialhaptiska signaler ar ocksa
anvandbara for att bekrafta personen man kommu-
nicerar med och for att reglera turtagning i en kom-
munikationssituation.

Att hjdlpa barnet att teckna kallas i den internationel-
la litteraturen for coactive signing och ar en teknik
som uppmuntrar barn med ddvblindhet att uttrycka
sig med tecken. Det innebar att man guidar och
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stodjer barnet i hur tecken formas med handerna.
For barn med synnedsattning kan det vara svart eller
omdjligt att visuellt avldsa hur ett tecken utfors. Det
kan leda till att barnet sjalv far svart att producera el-
ler utfora tecken sa att omgivningen kan avlasa och
tolka dessa. Nar man instruerar coactively betyder
det att man utfor tecknet tillsammans med barnet.
Genom att hjalpa barnet att forma handerna och ut-
fora rorelserna underlattar den vuxne foér barnet att
forstd och kanna hur tecknet ska produceras. Det
ar fortfarande viktigt att barnet ocksa far méjlighet
att avlasa tecknet visuellt eller taktilt for att veta hur
det ser ut eller kdnns nar andra utfor det. Nar den
vuxne hjalper barnet att teckna innebar det ocksa
att man stddjer barnets formaga att pa sikt kunna
inga i taktila samtal. Att anvanda hand-under-hand
tilsammans med barnet utférs framst med barnet
som lyssnande i bérjan. Men for att barnet ska kun-
na vara i talarposition maste barnet veta hur tecknet
produceras. Att fysiskt guida barnets hander maste
alltid ske pa barnets villkor och minska i takt med att
barnet borjar teckna sjalv. Coactive signing ska vara
en hjalp for barnet att producera tecken och aldrig ett
satt for vuxna att kommunicera till barnet.

| Sverige foresprakas hand-under-hand tillsam-
mans med barn och det avrads fran metoder som
blir alltfér styrande. Om barnet bjuder in till det kan
den vuxne ta barnets hander i sina och gora tecken
tilsammans med barnet. Detta ar naturligt nar bar-
net ska lara sig ett nytt tecken. Jamfort med hand-
under-handmetoden far barnet da information om de
nddvandiga rorelserna och handformen for att sjalv
sedan kunna utféra tecknet.

Att teckna taktilt till barnet genom hand-under-hand
kallas i den internationella litteraturen for tactile sig-
ning. | Sverige kallas detta ofta for talar- och lyss-
narhédnder dar den ena partnern i kommunikationen
placerar sina hander under for att tala och den andra
placerar sina hander éver for att lyssna. Nar metoden
ska introduceras ar det vanligt att den vuxne place-
rar sina hander under barnets for att kommunicera.
Ett litet barn kan ha svart att vila sin hand pa den
vuxnes eftersom den ar mycket mindre. Det ar da
svarare att folja med och uppfatta handens rorelse.
Att halla om fingrarna pa den vuxne kan vara enklare
for barnet. Barn behdver manga erfarenheter av att
taktilt folja handrorelserna pa den som tecknar for att
forsta inneborden i kommunikationen. Det ar ocksa
viktigt att barnet erbjuds att vara den som talar taktilt
genom att den vuxne placerar sin hand pa barnets.
Det stimulerar till turtagning i kommunikationen. Vid



anvandning av talar- och lyssnarhander kan anpass-
ningar behdva goras beroende pa barnets alder och
motoriska férutsattningar.

Att ta emot tecken taktilt anvands av barn som
haller pa att lara sig teckensprak men som har svart
att avlasa tecknen med synen, och av barn som be-
héver en multimodal kommunikation dar taktila teck-
en ar ett av flera kommunikationssatt. Det kan ocksa
vara sa att barnet anvander taktil kommunikation
som ett satt att tillagna sig information (impressivt)
men anvander andra satt som till exempel tal for att
sjalv uttrycka sig (expressivt). Behovet att byta eller
anvanda flera olika strategier for kommunikation kan
variera mellan olika situationer eller under dagen.
Avgorande for vilket satt barnet valjer kan vara ljud-
och ljusférhallanden, barnets energiniva eller om
kommunikationen sker i grupp eller med endast en
person.

Barn som har lart sig visuellt teckensprak men
som pa grund av tilltagande synnedsattning behdver
overga till att ta emot teckenspraket taktilt, behover
lara sig formen for spraket pa nytt. Detta eftersom
tecken kanns och upplevs annorlunda i sin taktila
form an visuellt. For att bli skicklig i taktil kommu-
nikation kravs inte bara forutsattningar for att kan-
na hur tecknen produceras, det kravs ocksa tid och
engagemang for att lara sig att beharska tekniken
att "lyssna” taktilt. Barnet behover lara sig hur hen
mest effektivt kan placera handen/handerna i lyss-
narposition utan att stéra den som ar i talarposition.
| borjan ar det vanligt att barnet anvander bagge
handerna i talar- och lyssnarposition. S& smaning-
om kan barnet ga over till att enbart avidsa med en
hand. Detta kan aven variera beroende pa hur pass
val barnet kdnner den som hen kommunicerar med.
Att titta pa partnerns ansikte och uppfatta mimik och
munrorelser samtidigt som barnet avlaser tecknen
taktilt underlattar.

Checklista — kommunikation
och social interaktion

Utga ifran multimodal kommunikation till-
sammans med barnet — utnyttja alla mojliga
sinnesintryck.

Var uppmarksam pa barnets eget uttrycks-
satt och sprakliga kategorier.

Anpassa varje kommunikationsform till bar-
nets behov och majligheter.

Acceptera, bekrafta och svara pa alla forsok
och initiativ till kommunikation.

Spraéka med barnet i vardagen — lat barnet
"bada” i sprak.

Satt ord pa handlingar och hjalp barnet att
Oka sitt ordforrad.

Presentera nya kommunikationspartners och
nya amnen att kommunicera om.

Erbjud och tillgangliggor olika former av
kommunikation.

Lat barnet fa uppleva att och hur andra
kommunicerar.

Barnet behover tid for att lara sig att kom-
municera och framférallt manga och olika
erfarenheter att kommunicera om.

Uppmuntra férvantan och férstark minnen av
gemensamma upplevelser genom att kom-
municera med gester, rérelser, tecken och
tal.

Film ar ett effektivt verktyg for att analysera
barnets uttryck och satt att kommunicera.

Kom ihag att det taktila sinnet ofta ar det
primara fér kommunikation och information.
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PEKKA

Pekka ar en kille pa 5 ar. Han féddes utan syn och med en grav hérselned-
sattning. Man vet fortfarande inte om det finns ytterligare funktionsnedsatt-
ningar, men det finns misstankar om bade intellektuell funktionsnedsatt-
ning och autism. Sjukvarden vill dock avvakta med att satta fler diagnoser
eftersom dévblindheten férsenar larande och utveckling av kommunikation
for Pekka. Tecken som visar pa autism, som till exempel att han ar valdigt
kanslig for beréring och nar saker och ting férandras, kan ocksa hanga
ihop med att han inte ser och hor.

Pekka har fatt ett cochleaimplantat (Cl) pa vanster 6ra. P& héger ora
har man provat hérapparat, men den vill han absolut inte ha. Det innebar
att hans "hor-6ra” i dag ar vanster ora. Han visar dock tydligt att han tycker
det ar jobbigt nar det ar for mycket ljud omkring. D& tar han av sitt Cl. Hans
kommunikation bygger pa tal och taktila tecken. An s& Idnge kan han sjélv
bara producera nagra fa tecken och dessa anvander han tillsammans med
ljud, kroppssprak och gester.

Pekka bor tillsammans med mamma och pappa och ar det enda barnet
i familjen. P& dagarna gar han pa en forskola som ar anpassad for barn
med synnedsattning. Dar har han en egen resurs som ar tillsammans med
honom hela tiden.

Pekka ar fortjust i musik och att anvanda musikinstrument och sdker

efter att fa s mycket vibrationer som mdgjligt. Han har garna

fokus pa en sak eller ett omrade i taget. Forskolan anpas-

sar sig efter detta och har mycket sdng- och musikinslag

och bygger verksamheten kring det som han just nu ar

intresserad av. De jobbar d& med bade ljud-, kansel-,
smak- och luktintryck.



4.8 Lek och fritidsaktiviteter

Att leka tillsammans ger barnet en bra grund for att ut-
veckla relationer, tillit till personer i omgivningen samt
sjalvmedvetenhet. Lek innebar ocksa aterkommande
igenkannbara aktiviteter for barnet samt erfarenheter av
att vara tillsammans. | interaktionen ar det viktigt att den
vuxne ar lyhord for barnets satt att samspela och kom-
municera, till exempel att barnet vill mer, vill nagot annat
eller inte vill alls. Barnet kan till exempel sparka med be-
nen eller vifta med armarna, ljuda, stracka sig efter den
andres hand, luta sig mot personen eller saken eller le.
Andra ganger kan det vara att barnet vrider sig bort, blir
stel och grater. Nyanserna i dessa uttryck, och att den
vuxne bekraftar och svarar pa dem pa ett satt som bar-
net kan uppfatta, utgér en viktig grund for den fortsatta
kommunikativa och sprakliga utvecklingen.

Barn med dovblindhet kan behdva olika mycket stod
i lek beroende pa motorisk och kognitiv férmaga samt
graden av syn- och hérselnedsattning. Att leka ar en
viktig del i alla barns utveckling. For att barn med dov-
blindhet ska fa basta mdéjliga forutsattningar ar det av
vikt att omgivningen tillrattalagger den fysiska lekmiljon
sa att den inbjuder till lek pa barnets villkor. Det kan
handla om att gora i ordning en speciell plats som upp-
muntrar till utforskning med optimala visuella kontraster,
olika ljud som stimulerar, féremal och material for olika
sinnesupplevelser. Leksaker bor placeras sa att barnet
kan na dem pa olika platser, vid sdngen, matstolen, bil-
barnstolen eller en speciell lekplats. Platserna for lek far
garna besta av saker som barnet sjalv kan paverka och
manipulera for att framja egen aktivitet och motivation.
Var lyhoérd for om barnet vill att du deltar i leken eller
om det foredrar att leka sjalv med dig som stod bredvid.
Barnets placering, till exempel att befinna sig pa golvet
eller sitta vid ett bord, kan ocksa hjalpa till att framja
olika sorters lek.

Hand-under-handmetoden rekommenderas i lek och
gemensamma aktiviteter. Den vuxnes hander utfér da
sjalva aktiviteten och barnets hander vilar pa den vux-
nes. Pa det sattet kan barnet sjalv bestdamma om hen
vill avsluta aktiviteten eller leken genom att ta bort sina
hander. Denna teknik kan underlatta for att introducera
nya féremal eller aktiviteter som ar okénda for barnet
och kan upplevas som obehagliga i bérjan. Genom att
anvanda hand-under-hand i dagliga aktiviteter som ftill
exempel att knada deg, skara upp bréd och duka far
barnet upplevelser och erfarenheter av det som sker i
vardagen.

4.8.1 Kamratrelationer

For barn handlar kompisrelationer ofta om syskon, ku-
siner, grannar eller skolkamrater. Barn med dévblindhet
kan behdva stdd i att fa kontakt med andra barn efter-
som de sjalva ofta har svarigheter att initiera kontakt.
Det kan ocksé vara sa att andra barn har svart att kdnna
igen och tolka barnets férsok till kontakt.

For barn med dovblindhet kan det vara en utmaning
att kommunicera med andra i grupp. Det kravs mycket
energi for att folja med i kommunikationen, sarskilt nar
det ar flera personer som kommunicerar med varandra.
Det kan ta lang tid att orientera sig och byta fokus till den
som sager eller gor nagot och barnet riskerar darfor att
hamna utanfér i gruppen.

For att gora ett barn med dévblindhet delaktigt i en
grupp kan ett forsta steg vara att involvera samtliga
barn i ett lAngsammare turtagningstempo sa att alla kan
hanga med, och att introducera nya material eller saker
som samtliga i gruppen kan vara intresserade av. Att en
vuxen beréttar fér andra barn vad barnet med dévblind-
het ar intresserat av eller bra pa ar ett satt att underlatta
for barnet att bli delaktigt i en grupp. Det ar den vuxnes
ansvar att hjalpa till med turtagningen i gruppen och att
se till att barnet med dovblindhet blir delaktigt.

Gemensamma aktiviteter tillsammans med andra
kan underlatta for att skapa kompisrelationer. Barn och
ungdomar med doévblindhet har samma behov som
andra att vara fysiskt och socialt aktiva pa sin fritid. Fri-
tidsaktiviteter kan vara en utmaning, sarskilt om de ar
ostrukturerade och kraver snabb interaktion med flera
samtidigt. Det kan vara svart att félja med i vad som
forsiggar i kamratganget eller hanga med i tempot. Det
finns da en risk att information missas eller att det upp-
star missforstand i dialogen med andra. | dessa aktivi-
teter behdver bade barnet och personer i omgivningen
anpassa sig sa att alla kan inkluderas. Aktiviteter som
har tydlig struktur och férutsagbarhet ar en férdel och
gor det lattare for barnet att halla sig orienterat, klara
Overgangar och skifta mellan aktiviteter. Exempel pa
goda och underlattande fritidsaktiviteter kan vara yoga,
klattring, lek i avgransade eller uppmarkta omraden,
datorspel och sociala medier. Aktiviteter som kan vara
svarare ar bollspel och aktiviteter i stark sol, sno eller
mdrker samt i rériga miljoer.

Kamratrelationer och fritidsaktiviteter kan vara lattare
for mindre barn, da vuxna har lattare for att ta ett storre
ansvar for inkludering och anpassning i gruppen. | takt
med att barn blir aldre blir det viktigare med jamnariga
kamrater och det blir dem man ser upp till och identifie-
rar sig med. Det kan vara svarare att delta i fritidsakti-
viteter pa kvéllen nar det ar moérkt. Fester och firanden
i morka miljéer med blinkande lampor och hég musik
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innebar alltid utmaningar for kommunikation och delak-
tighet nar man har nedsatt syn och hérsel.

Att ta sig till och fran olika aktiviteter kan ocksa vara
en utmaning for barn och ungdomar med doévblindhet.
Prata om hur barnet eller ungdomen vill ta sig till akti-
viteter och hur man kan stédja och underlatta. Att géra
sallskap med vanner som bor i narheten kan underlatta.
Pa vintern kan buss vara ett alternativ eftersom det kan
vara svarare att forflytta sig sjalvstandigt den tiden pa
aret.

Checklista
— lek och fritidsaktiviteter

Anpassa lekmiljon sa att den blir tillganglig
och stimulerar barnets olika sinnen.

Sma barn behdver leka nara en vuxen for att
kanna och utveckla trygghet.

Lar barnet att uppratthalla intresse genom
meningsfulla aktiviteter.

Anvand hand-under-hand for att utforska och
leka tillsammans.

Var lyhord for barnets satt att uttrycka om
hen vill fortsatta leken eller inte.

Ge barnet tid, anpassa tempot och ta pauser.

Lat barnet delta i vardagliga aktiviteter, bade
i och utanfér hemmet.

Uppmuntra kompisrelationer genom gemen-
samma och anpassade aktiviteter.

Det ar den vuxnes ansvar att se till att bar-
net med doévblindhet blir delaktigt i grupp-
aktiviteter.
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EMELIE

Emelie ar en tjej pa 10 ar som féddes med flera funktionsnedsattningar.
Hon saknar hérsel, har en mattlig synnedsattning, en grav intellektuell
funktionsnedsattning och cerebral pares (CP). Pa grund av CP-skadan har
Emelie rorelsehinder som gor att hon mestadels sitter i rullstol och hon kan
inte styra sina rorelser sa bra. Det innebar bland annat att Emelie har svart
att utfora tecken pa ett konventionellt satt.

Emelie bor tillsammans med sina féraldrar och ett yngre syskon. Hem-
ma hos dem finns ocksa alltid assistenter som stéttar Emelie pa olika satt.
| skolan har hon en egen resurs, vilket innebar att hon alltid har personer
runt sig som kanner henne val och har kunskap om hur hon fungerar.

Emelie ar mestadels en glad tjej som tycker att det ar roligt nar det han-
der saker. Roligast ar att fa aka till badhuset. Hon gillar att vara nara dem
hon tycker om och utforskar d& bade med sin syn och med sina hander.
Hon ser en hel del men blir fort trétt nar hon anvander synen. Da behdver
hon istéllet fa kdnna pa saker och personer. Nar hon sjalv uttrycker sig
anvander hon nagra fa tecken och ljud. De som kanner henne val och ar
vana vid att avliasa hennes mimik och hur hon rér sig blir allt battre pa att
tolka hennes uttryck.

Emelies foraldrar har under aren fatt en hel del stdd fran regionens
habiliteringsverksamheter, framst barnhabiliteringen men aven syn- och
hérselhabiliteringen. Det tog ett tag innan man kunde konstatera att Emelie
har dévblindhet. Efter det kontaktades Resurscenter dévblind inom SPSM
(Specialpedagogiska skolmyndigheten) och de stottar i dag
skolan. Emelies foraldrar blev d& medlemmar i FSDB och
har en del kontakt med andra foraldrar.
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4.9 Psykisk hédlsa och psykosociala faktorer

Doévblindhet paverkar vardagens olika aktiviteter men
kan ocksa paverka sociala och kanslomassiga delar av
livet. Den kan ge upplevelser av osakerhet, energifor-
lust och svarigheter att utveckla en positiv sjalvbild och
identitet.

Brist pa stimulans, intryck och interaktion med om-
varlden kan leda till konsekvenser som passivitet, ut-
manande beteende, sjalvskadebeteende och ibland
utvecklingsforseningar. Detta ar sarskilt markbart hos
barn som féds med eller forvarvar dévblindhet tidigt i
livet, ofta med stora kommunikationssvarigheter som
foljd.

Att leva med en diagnos som innebar att dovblind-
het forvarvas senare, efter att barnet har utvecklat ett
sprak, kan for en del innebara konsekvenser redan un-
der barn- och ungdomsaren. For andra ar det enbart
den ena funktionsnedsattningen, syn- eller hérselned-
sattning, som ger konsekvenser tidigt i livet. Kombina-
tionen uppstar senare. Férsamrad funktion av syn och/
eller horsel kan paverka saval praktiska aktiviteter i var-
dagen som den psykiska halsan.

4.9.1 Energiforlust
Pa senare ar har personer med dévblindhet uppmark-
sammat omvarlden p& hur mycket kraft och energi som
kravs for att leva ett aktivt liv och kadnna sig delaktig.
Det kravs energi for att kompensera for syn- och hoérsel-
forlusten i alla de olika situationer barnet befinner sig i.
Att utforska omvarlden man lever i, utveckla och prova
nya strategier for kommunikation, knyta nya kontakter,
orientera och forflytta sig sjalvstandigt och sakert, lara
sig att anvanda hjalpmedel och tolk — allt tar energi.
Brist pa energi kan leda till att man helt enkelt inte or-
kar med aktiviteter och social samvaro, utan borjar dra
sig tillbaka. Problematiken kan ibland likna den vid ned-
stamdhet, eller i allvarligare fall depression. Det blir dar-
for extra viktigt att vara observant pa energiférlust hos
barn som inte sjalva kan satta ord pa eller kommunicera
om detta. Da kravs det stor lyhordhet fran omgivningens
sida och kompetens att kunna lasa av om orken tar slut.

4.9.2 Reglering av uppmarksamhet och kanslor

Det kan behovas fokus pa kansloreglering hos ett barn
med doévblindhet. Pa engelska kallas det for arousal,
ett begrepp for vakenhet eller mottaglighet for sinnes-
intryck. Det ar viktigt att vara uppmarksam pa tecken
pa for hog eller for 1ag arousal i situationen. Barnet kan
behova stod i att utveckla strategier for att dampa eller
Oka sin vakenhet eller mottaglighet for sinnesintryck.
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Borja med att hjalpa barnet att hitta strategier i positiva
sammanhang for att sedan dverfora dessa erfarenheter
till mer kravande situationer. Exempel pa strategier kan
vara beroring, massage, fysiska aktiviteter eller kogniti-
va utmaningar. For att stodja barn med dovblindhet som
har problem med reglering av sinnesintryck kan strate-
gier som anvands inom lagaffektivt bemdétande vara till
hjalp. Det @r en metod dar man stravar efter att undvika
sensorisk saval som kanslomassig 6verstimulering.

4.9.3 Progression

For barn och ungdomar med forvarvad dovblindhet be-
hover olika typer av stdd och psykosociala insatser er-
bjudas aterkommande i ett livsperspektiv, i takt med en
tiltagande férsamring av syn- och/eller hérselfunktion.
Forsamring av det ena eller bada sinnena innebar en
livsomstallningsprocess som paverkar de flesta situa-
tioner i livet. Pendlingen mellan perioder av férsamring
och stabilisering av funktionerna kan skapa oséakerhet
och stress. Ibland kan det vara synen som férsamras
och ibland horseln. Dessa forsamringar kraver var for
sig olika strategier for att olika situationer ska kunna
hanteras.

Dovblindhet upplevs olika i olika livssituationer och
perioder i livet. For manga barn med Ushers syndrom
ar de tidiga barnaaren fram till tonaren ofta en stabil pe-
riod. De har en horselnedsattning eller dévhet fran fod-
seln, de har kontroll éver sina motoriska fardigheter och
spraket har oftast utvecklats bra. | takt med att barnet
blir aldre férsamras synfunktionen och det uppstar nya
hinder, till exempel i kommunikation med jamnariga eller
nar det galler att orientera och forflytta sig sjalvstandigt.
Under ungdomsaren forandras ofta det sociala samspe-
let med andra barn fran lek till prat och det borjar bli
svart att dela sin uppmarksamhet mellan en konversa-
tion och ett dataspel och samtidigt vara delaktig i den
sociala gemenskapen. Barnet borjar kanske alltmer for-
st konsekvenserna av sin funktionsnedsattning, vilket
kan vacka oro och sorg och leda till att barnet utvecklar
negativa strategier for att hantera den osakerhet som
det star infor.

4.9.4 Ratt stod vid ratt tidpunkt

| férhallande till psykosociala svarigheter ar det viktigt att
tidigt vara uppmarksam pa barnets signaler. Personer i
omgivningen behdver vara lyhérda fér om barnet trivs i
skolan, hemma och pa fritiden. Foraldrar och professio-
nella kan behdva vagleda barnet i att utveckla strategier
for att hantera olika situationer pa ett I0sningsinriktat
satt. Under en jobbig period kan det underlatta att san-



ka kraven pa barnet om det finns tecken pa att barnet
anvander alla resurser och all sin energi for att hanga
med sprakligt, socialt och kunskapsmassigt i skolan. |
de fall da ohalsan tar sig uttryck i psykiatriska symtom
eller sjukdom ar det viktigt att ge insatser snabbt. Har
skiljer sig inte behandlingsmetoderna at fran barn utan
syn- och horselnedséattning. Det ar dock viktigt att be-
handlingspersonal har kunskap om barnets syn- och
horselnedsattning och konsekvenserna av dessa. Det
ar av stort varde om det finns tillgang till personal som
har kompetens att samspela och kommunicera med
barnet eller ungdomen. | annat fall b6r man ta hjalp av
dévblindtolk.

Barnet behdver lara sig att forsta och uttrycka sina
tankar och kanslor. Det ar viktigt att unga med dévblind-
het ges mdjligheter att prata om sin funktionsnedsatt-
ning, bade med professionella och med andra barn och
ungdomar i liknande situation. Eftersom dovblindhet ar
ovanligt och konsekvenserna kan vara stora for den en-
skilde, ar det sarskilt viktigt att f& méta andra barn och
ungdomar, uppleva att man inte ar ensam och fa umgas
och dela erfarenheter. Det starker identitet och sjalvbild
och ger hopp och stod i att skapa realistiska och nyans-
erade bilder av framtiden.

Huruvida man blir medveten om och far kunskap om
sin diagnos och konsekvenserna av denna tidigt eller
senare i livet kan paverka vilka val man gér och vilka
mal man satter upp i livet. For att den vuxne ska kunna
mota barnet eller ungdomen dar hen befinner sig och
vara ett gott stdd, ar det viktigt att ha kunskap om den
livsomstalliningsprocess som foljer med forvarvad dov-
blindhet. Ratt stoéd vid ratt tidpunkt, det vi ibland kallar
for timing, ar en viktig forutsattning for att etablera ett
bra samarbete med barnet eller ungdomen.

Checklista — psykisk halsa och
psykosociala faktorer

Var uppmarksam pa om orken tar slut eller
om barnet borjar undvika sociala kontakter.

Stdd barnet/ungdomen att hitta strategier i
vardagen for att kompensera for den energi-
forlust som dovblindhet ger.

Stdd barnet i att utveckla strategier for att
dampa eller 6ka sin vakenhet och mottaglig-
het for sinnesintryck.

Progression av syn och horsel kan skapa
osakerhet och stress. Hjalp barnet att satta
ord pa tankar och kanslor.

Ge barnet aldersadekvat information om
diagnosen, konsekvenserna av den och om
olika méjligheter att lara sig hantera dessa.

Var uppmarksam pa hur barnet/'ungdomen
trivs i skolan, hemma och pa fritiden och
anpassa kraven.

Stdd barnet/'ungdomen i processen att ut-
veckla en positiv identitet och sjalvbild.

Erbjud professionellt stdd vid tecken pa
psykisk ohalsa.

Erbjud barnet mojligheter att traffa andra
barn och ungdomar med dévblindhet.
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4.10. Orientering och forflyttning

Orientering och forflyttning ar forknippade med fardig-
heter inom kommunikation, motorik, forstaelse av kon-
cept samt sinnesperception. Fardigheter i orientering
gor att vi vet var vi befinner oss, vart vi ar pa vag och
hur vi behdver tanka och planera for att komma dit. For-
flyttning, &ven kallad mobility, innebar den faktiska for-
flyttningen fran ett stalle till ett annat. Det handlar om att
ta sig fram sjalvstandigt eller tilsammans med andra,
fardigheter i att skydda sig sjalv och anvandning av vit
kapp.

Barn lar sig om sin omgivning genom att forflytta sig.
De utvecklar kunskap om féremal, storlekar, former och
avstand. Barn i allmanhet har stor hjalp av syn och hor-
sel for denna utforskning. Att kunna éverblicka ett rum,
se leksaker och personer i rummet eller hora deras ros-
ter motiverar barnet att réra pa sig och darigenom fort-
satta sitt utforskande. Nar barnet forflyttar sig utvecklar
det ocksa forstaelse for sin egen kropp och hur den rér
sig.

Manga barn med dévblindhet ar beroende av andra
for att omgivningen ska bli begriplig och tillganglig for
dem. | en ny miljo ar det speciellt viktigt att ge barnet
forutsattningar att orientera sig. Ofta behdver barnet fa
manga upplevelser av att beroéra objekt i omgivningen
for att fa en uppfattning om hur man kan orientera och
forflytta sig i miljon. Barnet behdver lara sig att anvanda
hallpunkter i miljon som ar méjliga att uppfatta via olika
sinnen. Ett barn kan till exempel veta att det ar i koket pa
grund av att det doftar kaffe eller i vardagsrummet nar
det k&nner mattan under fotterna.

Det kan finnas vytterligare funktionsnedsattningar,
fysiska eller kognitiva, eller annan halsorelaterad pro-
blematik hos barnet som kan paverka orientering och
forflyttning och gora att barnet ka&nner sig osakert eller
radd for att ta sig runt pa egen hand. Om barnet anvan-
der sig av rullstol behdver anpassningar for orientering
och forflyttning vara individuellt utformade och ta han-
syn till graden av syn- och hérselnedsattning.

Omgivningsfaktorer som till exempel arstidsskift-
ningar kan ocksa ha betydelse for barnets mojlighet
att forflytta sig. Fardigheter som barnet tillagnat sig pa
sommarhalvaret nar det ar ljust ute kan vara oftillrackli-
ga pa vintern. Morker kan skapa radsla for att rora sig
ute sjalvstandigt och snd kan upplevas som blandande
och gora kanda orienteringspunkter och rutter otydliga.
Vissa barn ar valdigt blandningskansliga och da kan sol-
ljuset pa sommarhalvaret vara den stdrsta utmaningen.

Det finns mycket dokumentation om orientering och
forflyttning for personer med synnedsattning. Det ar
dock endast ett fatal dokument i den internationella lit-
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teraturen som beskriver orientering och forflyttning for
barn med dovblindhet. Det kan bero pa att en del av de
rekommendationer och rad som finns for personer med
synnedsattning aven ar giltiga for barn med dovblindhet.
For att stodja barn med dévblindhet i deras utveckling
av sjalvstandighet behovs det dock specifikt anpassa-
de insatser inom orientering, mobility och ledsagnings-
teknik. Omgivningen (férskola, skola, familj och habili-
teringsverksamheter) behéver samarbeta och ha tidigt
fokus pa orientering och forflyttning for att ge barnet sa
goda forutsattningar som majligt. Familjen och skolan
besitter viktig kunskap om barnets behov i vardagen
och habiliteringen kan bidra med specifik kunskap om
lampliga insatser inom orientering och forflyttning.

4.10.1 Anpassad kommunikation vid forflyttning

Till ett barn med synnedsattning kan omgivningen an-
vanda talsprédk samtidigt som man tranar forflyttning.
For ett barn med dovblindhet maste man anvanda det
kommunikationssatt som fungerar bast for just det bar-
net. For en del barn fungerar det att kommunicera via
talat sprak och for andra ar det teckensprak som galler.
Oftast behdver man anvanda en taktil form av kommu-
nikation eller tal i kombination med taktila signaler. Barn
som har synrester kanske kan uppfatta teckenspraket
med synen medan andra behdver ta emot det taktilt
med sina hander. For vissa behdver forstaelsen av om-
varlden och olika begrepp utvecklas ytterligare, innan
det gar att kommunicera pa en spraklig niva om det som
sker.

| den ledsagningsteknik som ar utvecklad for perso-
ner med grav synnedsattning anvands tal och omgiv-
ningsljud som viktiga komplement. For ett barn med
doévblindhet kan detta vara omdjligt eller mycket svart.
Om barnet anvander visuellt teckensprak behéver man
stanna upp varje gang information ska ges och flytta
uppmarksamheten till den som ska ge informationen.
De som anvander taktilt teckensprak behdver stanna
upp och flytta sina hander till tolken eller den person
de ska kommunicera med. Om handerna dessutom ar
upptagna av en vit kapp eller nagot annat behdver det-
ta laggas at sidan sa att handerna kan anvandas for
att kommunicera. Opraktiskt och tidskravande men ofta
nodvandigt.

Ett satt att I6sa detta for barn med dovblindhet ar att
anvanda taktila kompletterande tekniker. Det kan vara
att ge information med éverenskomna taktila signaler pa
barnets kropp under ledsagningen. Exempel kan vara
Overenskomna signaler for stanna, bra, fortsatt, svang
vanster, hinder, trappa eller smal gang.



4.10.2 Utveckla speciella rutter

Nar man lar barn med doévblindhet specifika rutter bor
naturliga orienteringspunkter anvandas som stod for att
lara sig vagen. Rutter med meningsfulla mal som ingar
i barnets dagliga rutiner ska sta i fokus for traningen.
Olika kannemarken langs vagen kan utgdra oriente-
ringspunkter. Det bor vara orienteringspunkter som inte
bygger pa syn och hérsel. Det kan vara dérrar, trad, led-
stanger, trappor, en doftande buske, olika material pa
golvet eller olika underlag pa marken. Att tillsammans
med barnet utveckla kdnnedom om viktiga rutter med
hjalp av olika kdnnemarken i miljdn ar av vikt for att bar-
net pa sikt ska kunna forflytta sig sjalvstandigt och sjalv
paverka vart det vill ga. Rutten kan med foérdel delas
upp i mindre moment fran borjan, innan de satts ihop
till en helhet.

4.10.3 Ledsagning

Ledsagning ar en teknik dar barnet forflyttar sig tillsam-
mans med nagon annan. | den internationella litteraturen
kallas detta for sighted guide, guided travel eller human
guide. Den som ledsagar behéver ha en god och till-
litsfull relation till barnet. Genom att vara uppmarksam
pa barnets uttryck och ge tid och stéttning gér man sig
fortjant av barnets tillit nar det galler att orientera och
forflytta sig i omgivningen sakert och tryggt.

Tekniken for ledsagning ar att barnet haller om led-
sagarens arm strax ovanfér armbagen. For att sjalv
kunna vara aktiv i forflyttningen behoéver barnet halla sa
att tummen ar placerad pa utsidan av armen och 6vriga
fingrar pa insidan. Om det handlar om sméa barn ar det
vanligt att barnet istallet haller om ledsagarens fingrar,
handleden eller underarmen. Barnet gar ett halvt steg
efter ledsagaren som kan ge ledtradar om hinder i om-
givningen genom att réra armen pa olika satt infor till ex-
empel trappor, dorrar eller smala passager. Ledtradar-

na bor anpassas efter varje barns behov. Ett barn med
synnedsattning kan exempelvis lara sig att ledtraden for
"trappa” innebar att ledsagaren stannar till innan trap-
pan. Ett barn med dévblindhet kan behdva fler ledtradar
for att bli medveten om att det ar en trappa, till exempel
att man stannar och barnet far kdnna pa trappracket.
Genom att barnet gar ett halvt steg efter ledsagaren
fungerar denne ocksa som en "skold” for barnet, det vill
saga som ett skydd for hinder i omgivningen.

Andra alternativa satt att ledsaga kan vara att ga hand
i hand, att ledsagaren haller sin hand pa barnets axel sa
att barnet har sina armar och hander fria, att ledsagaren
haller Iatt under armen pa barnet eller att barnet och led-
sagaren haller i samma objekt, till exempel en kapp eller
ett rep. Om barnet behdver mycket stod eller ar radd for
att ga in i saker kan det g& bakom och halla i ledsagaren.
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Det finns olika strategier som ledsagaren kan an-
vanda sig av for att underlatta for kommunikation, att ta
kontakt, att presentera ett foremal eller att ta sig in eller
ut genom dorrar. Till exempel kan ledsagaren behdva
ledsaga i ett lugnt tempo om barnet har svarigheter med
balansen. Det behdvs ocksa tid eftersom kommunikatio-
nen ofta behdver anpassas pa olika satt. | lugna miljcer
kanske barnet anvander sin horselfunktion och i andra
situationer behdver barnet kdnna pa ett foremal eller en
person for att uppfatta vad eller vem det ar. Om bar-
net har Ushers syndrom kan man behdva stanna upp
och 6ka avstandet till varandra nar man kommunicerar,
eftersom synfaltet kan ha borjat bli begransat. Vilka an-
passningar som behdver goras i en ledsagningssitua-
tion varierar alltsa efter det enskilda barnets behov.

4.10.4 Sjalvstandig forflyttning

Skyddande tekniker gor sa att barnet kan forflytta sig
sjalvstandigt och sakert pa kanda platser da de kan
lokalisera objekt samtidigt som de skyddar sin kropp.
En teknik ar att barnet haller sin ena arm boéjd framfor
kroppen i axelhéjd med handflatan utat och fingrarna i
hojd med den andra sidans axel. Denna position skyd-
dar mot objekt i brost- och huvudhdjd. En annan teknik
skyddar den nedre delen av kroppen och innebar att
barnet héller sin arm utstrackt diagonalt nedat. Trailing
kallas det nar barnet haller ut sin ena arm &t sidan i
ungefar 45 graders vinkel lite framfér kroppen och dar-
igenom far kontakt med ytor med handen och armen vid
forflyttning.
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Ett hjalpmedel som ofta anvands vid forflyttning ar
vit kdpp. Kappen gor att man kan bli mer sjalvstandig
och forflytta sig sakert och effektivt. Den fungerar som
en forlangning av anvandarens arm, hand och fingrar
da den ger skydd mot olika foremal och information om
omgivningen. Personer med dovblindhet anvander réda
markeringar pa den vita kappen som en signal till om-
varlden att man har nedsattning inte bara pa synen utan
aven pa horseln.

Checklista
— orientering och forflyttning

Utga ifrdn samverkan mellan barn, familj och
professionella vid utformandet av insatser.

Hjalp barnet att utforska olika miljoer.

Lar barnet att anvanda sig av olika hallpunk-
ter for att veta var hen befinner sig.

Utveckla rutter med orienteringspunkter som
barnet kan uppfatta.

Ta reda pa vilket kommunikationssatt som
passar bast for varje barn vid instruktioner
och i ledsagning.

Kom 6verens om anvandbara taktila signaler
for att kunna halla kvar gemensamt fokus vid
forflyttning.

Lar dig generell ledsagningsteknik och an-
passa den efter barnets forutsattningar.

Var uppmarksam pa barnets uttryck nar du
ledsagar.




YOUSEF

Yousef ar 14 ar och kommer fran Syrien. Han kom till Sverige for sju ar
sedan tillsammans med sina féraldrar och en yngre bror som ocksa ar dov.
Han har ett arftligt dovblindsyndrom som heter Ushers syndrom. Det inne-
bar att han ar fodd dév och har en égonsjukdom som heter Retinitis Pig-
mentosa (RP) som han fram tills nu inte haft sa stora problem med. RP ar
en progressiv sjukdom som innebar att Yousef successivt kommer att fa
allt samre morkerseende och minskat synfalt. Nar synnedsattningen ar fullt
utvecklad kan den liknas vid att titta genom ett sugror.

Nar Yousef var tre ar fick han ett cochleaimplantat (CI) inopererat pa ena
orat. | dag har han ett mattligt synfaltsbortfall perifert pa bada égonen, ar
nattblind och mycket blandningskanslig.

Familjen har under Yousefs uppvaxt forsokt att, efter basta férmaga,
kommunicera med honom och hans lillebror mestadels med gester och
hemmagjorda tecken. Nar familjen kom till Sverige fick Yousef plats i en
specialskola for elever med hérselnedsattning och dévhet. Klassen ar liten
och alla i klassen kommunicerar med bade tal och teckensprak. Nu gar
Yousef i hogstadiet och ar fullt teckensprakig, men han undviker att tala
svenska eftersom han tycker att han ar “pinsamt dalig” pa det. Hemma kan
broderna kommunicera obehindrat med varandra, men kommunikationen
med foraldrarna sker inte lika flytande aven om de har deltagit i tecken-
sprakskurser tillsammans med andra féraldrar.

Pa senare tid har Yousef fatt allt svarare att delta i bollspel med kompis-
arna och han missar ofta passningarna. Hans minskade synfalt har ocksa
lett till att det blivit svarare att se nar flera tecknar till varandra. Aktiviteter
som sker pa kvallarna har borjat skapa problem pa grund av hans allt sam-
re morkerseende och han kanner sig ofta utanfor. | stallet tillbringar han allt-
mer tid vid datorn dar han kan kontrollera skdrmen med olika instéllningar
och program. Yousef ar medveten om att han har Ushers syndrom och vad
det innebar, men det ar inget han vill prata med nagon om.
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4.11 Teknik och hjalpmedel

Barn och ungdomar med dévblindhet behdver olika ty-
per av teknik och hjalpmedel for att kompensera for kon-
sekvenserna av dovblindhet. Det vill sdga for att kunna
kommunicera med andra, ta till sig information och for
att kunna forflytta sig tryggt och sakert.

4.11.1 Anpassa tekniken efter barnet
Den moderna tekniken har férandrat livet for personer
med dovblindhet pa ett satt som kan vara svart for andra
att forsta. Det handlar om att kommunicera med omvarl-
den, fa tillgang till information och vara mer sjalvstandig
och delaktig i samhallet. Tekniken behéver dock anpas-
sas och goras tillganglig sa att den passar de specifika
behov som barnet har. Den kan hjalpa till att 6ka motiva-
tion och engagemang hos barnet, framja sjalvstandig-
het och stddja deltagande i aktiviteter tilsammans med
andra barn, om tekniken anpassas efter barnets behov.
Teknik som anvands i skolan eller hemmet kan besta
bade av specifikt utprovade och anpassade hjalpme-
del och av sa kallad konsumentteknik, som till exempel
smarta telefoner, surfplattor eller olika digitala I6sningar.
Det finns hjalpmedel for att kompensera for syn- och/
eller horselnedsattning men ocksa for att kompensera
for andra funktionsnedsattningar som barnet kan ha.
Det kan handla om program for alternativ telefoni, for-
storings- och skarmlasarprogram till datorn, punktskrifts-
display, speciellt utformad datormus, teleslinga i rummet
eller varseblivningshjalpmedel. | dag finns det en mangd
installningar som kan goéras pa dator, mobil och surf-
platta och man behdver prova sig fram for att finna de
basta I6sningarna for varje enskilt barn. Det ar viktigt att
hjalpmedlen ar enkla att anvanda och latta att kédnna av
med kanseln. Tekniken behdver anpassas efter barnets
behov och goras tillganglig. Det kravs ofta individuella
I6sningar och man behdéver avsatta mycket tid for utprov-
ning av hjalpmedel.
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4.11.2 Teknik ska underlatta och kompensera
Anvandningen av teknik och hjalpmedel ska vara un-
derlattande och kompensatorisk och inte stressande.
For barn med dovblindhet kraver vardagen redan myck-
et energi pa grund av funktionsnedsattningens konse-
kvenser. Ofta behdver man vara kreativ och tanka ut-
anfor ramarna for att hitta ratt I6sningar som matchar
barnets aktuella behov. Man behdver ocksa forandra
och komplettera med nya hjalpmedel eller nya tekniska
I6sningar i takt med att barnet blir mer kompetent och
motiverat till att anvanda hjalpmediet eller pa grund av
att syn- och/eller horselfunktion férsdmras.

Informations- och kommunikationsteknik (IKT) i form
av datorbaserade hjalpmedel blir allt viktigare for att kla-
ra vardagens olika krav och méjligheter. For barn med
dovblindhet finns det olika program och funktioner som
kan underlatta. Det kan handla om att &ndra farg och
storlek pa bilden, skarmlasarprogram som hjalper bar-
net att orientera sig pa skarmen eller talsyntesprogram
som kan lasa upp text.

| den internationella litteraturen om barn med dov-
blindhet beskrivs det hur man kan anvanda iPads tillsam-
mans med barn med dévblindhet och hur det kan stimu-
lera barnets utveckling av samspel och kommunikation. |
litteraturen beskrivs till exempel vilka anpassningar man
kan gora, hur en iPad kan underlatta for barnet genom
att den ar portabel, hur den bidrar till att skarma av andra
sinnesintryck nar barnet koncentrerar sig pa den, samt
hur den kan stimulera utveckling genom motiverande ap-
par som barnet kan valja sjalv.

Det finns ocksa olika program for lek och spel och
for att 6va pa till exempel orsak- och verkanssamband.
Sarepta ar ett skalprogram som kan anvandas for att
gora det enkelt for personer med olika funktionsnedsatt-
ningar att anvanda en dator. | programmet gar det lagga
in eget innehall i form av bilder, film, ljud och text.

Det ar viktigt att tekniken matchar barnets forutsatt-
ningar och strategier for kommunikation. Fér barn med



dovblindhet kravs det samarbete mellan syn- och hor-
selvard, Ovriga habiliteringsverksamheter, skola och
foraldrar for att hitta optimala I6sningar. Det ar viktigt att
de som provar ut och forskriver hjalpmedel och de som
stodjer barnen i anvandningen av dem, hemma eller i
skolan, samarbetar med varandra. Det ar ocksa viktigt
att barnet/ungdomen far stod i att forsta vikten av att an-
vanda hjalpmedel for att kompensera i olika situationer.

Checklista — teknik och hjalpmedel

Teknik och hjalpmedel ar till for att kompen-
sera och underlatta i olika situationer.

Utga ifran barnets intresse, motivation och
styrkor vid val av hjalpmedel och tekniska
[@sningar.

Skapa tillfallen for barnet att testa och leka
med tekniken.

Det ar viktigt att hjalpmedlen ar enkla att
anvanda och latta att kdnna av med kanseln.

De som finns runt barnet behdver fa kunskap
om det aktuella hjalpmedlet, varfor det behdver
anvandas, hur det fungerar och hur man pa
basta satt kan stodja barnet i att anvanda det.

For att hitta optimala tekniska |6sningar till
barn med dovblindhet kravs det samarbete!

4.12 Overgéng till vuxenliv

| detta tema ingar hur man kan underlatta for smidiga
overgangar mellan skola och vuxenliv. Att hitta en me-
ningsfull sysselsattning och att leva sjalvstandigt ar vik-
tiga mal for alla ungdomar nar de slutar skolan. For en
del ungdomar med dévblindhet kan denna tid vara full
av funderingar 6ver hur syn- och hoérselnedsattningen
paverkar vilka val man gor och vilka konsekvenser det
far i olika situationer och for framtiden. Att hitta sin egen
vag, bli medveten om mdjligheter och begransning-
ar och att lara sig leva med en kombinerad syn- och
horselnedsattning ar en livslang process som kraver
aterkommande stdd och anpassningar. Man behdéver
utveckla fardigheter for att kunna reglera kanslotillstand
och hantera stress, kompensera for energiférlust samt
trana sin problemldsningsformaga. Det behdvs ater-
kommande stdd fran omgivningen for att hitta strategier
i vardagen, en vardag som kan bli alltmer kravande.
Att 4 tillgang till individuellt anpassade hjalpmedel och
teknik ar viktigt for att kompensera fér nedsatt syn och
horsel och minska energiforlusten.

For en del ungdomar med dévblindhet kan mal som
sjalvstandighet och meningsfull sysselsattning vara
stoérre utmaningar an for andra. Svarigheter att kommu-
nicera med andra och ta till sig information och att inte
kunna forflytta sig sakert och sjalvstandigt utgor hinder
som pa olika satt behdver évervinnas. Sarskilt svar kan
overgangen bli om det forekommer ytterligare funktions-
nedsattningar.

For att ge sa bra forutsattningar som mojligt till ung-
domar med dovblindhet rekommenderas tidig och nog-
grann planering for att de ska kunna leva sa sjalvstan-
digt som mojligt. Stod i att utveckla formagor som hoér
till vardagslivet bor introduceras redan under skoltiden.
Omgivningen behdéver stédja i de omraden som &r en
konsekvens av dovblindheten och i att utveckla sjalv-
bestdmmande, sjalvstandighet och delaktighet.

4.12.1 Sjélvbestdmmande och sjélvstandighet
Att kunna bestdamma sjalv, vara oberoende av andra,
ha ett jobb och ett eget hem kan vara ett mal for vissa.
For andra kan det handla om att starka sin sjélvbild och
tilltro till sig sjalv och sina férmagor for att gradvis kunna
bli mer sjalvstandig och delaktig.

| ett bredare perspektiv kan sjalvbestammande ses
som larande och anpassning som ger en kansla av att
ha kontroll éver sitt liv. Det handlar om att uppmuntra
fardigheter och egna val under barnets uppvaxt som
kan leda till ansvarstagande och sjalvstandighet. Nagra
exempel pa omraden for sjalvbestammande och sjalv-
standighet ar att valja sina egna klader, vilka aktiviteter
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man vill delta i eller vilkken mat man vill ata, saval som att
aka kommunala fardmedel istallet for att vara beroende
av fardtjanst eller att nagon staller upp och kor.

Det kan ocksd handla om att stddja barnet i att kla-
ra av saker pa egen hand genom att anvanda sinnena.
Med hjalp av lukt, smak och kansel kan man fa koll pa
vad man ater och dricker och nar det ar slut. Att lukta
och kanna pa handerna for att veta om de ar smutsiga,
att kanna var stolen ar innan man satter sig, att leta efter
saker man tappat genom att kanna sig fram pa golvet ar
andra exempel.

Barn med dévblindhet behdver ofta mycket stod fran
omgivningen. | vardagen blir det darfor viktigt att hitta
en bra balans mellan att & ena sidan stddja och skyd-
da barnet och & andra sidan framja sjalvstandighet och
oberoende. Nagot som kan kompliceras ytterligare om
barnet med dovblindhet har fler funktionsnedsattningar,
kognitiva eller fysiska.

Sjalvbestdmmande behdver inte nédvandigtvis bety-
da att man har full kontroll éver allt i sitt liv. En del perso-
ner med dévblindhet har formaga och maéjlighet att kont-
rollera manga livsomraden medan andra endast kan
ha kontroll 6ver nagon enstaka del av vardagen. Hur
mycket kontroll man kan ha paverkas av personliga for-
utsattningar och fardigheter men ocksa av omgivnings-
faktorer. En omgivning kan vara underlattande men
ocksa hindrande. Om den fysiska och sociala miljon ar
anpassad efter ungdomen med dévblindhet kan ocksa
sjalvbestammande, sjalvstandighet och delaktighet 6ka.
En faktor att ta i beaktande ar att barn med ddvblindhet
ofta har behdévt vara fysiskt nara vuxna i omgivningen
for att kunna ha kontakt, utvecklas och lara. Att s& sma-
ningom 6verga till en allt hégre grad av sjalvstandighet
kan innebara en stor utmaning.

Att respektera varje individs egenvarde och onske-
mal ar viktiga parametrar for att stddja sjalvbestamman-
de och sjalvstandighet. Om barnet eller den unge med
dovblindhet har begransade mojligheter att kommunice-
ra med ett konventionellt sprak ar det latt hant att vux-
na i barnets omgivning agerar som "barnets rost”, vilket
kan begransa barnets mojlighet att paverka beslut. Det
kan sedan vara svart att ta ett steg tillbaka och lata bar-
net féra sin egen talan.

Fardigheter som leder till okat sjalvbestdmmande
och sjalvstandighet uppstar inte av sig sjalva utan blir
till i ett samspel mellan barnet och omgivningen. Barnet
behover interagera med omgivningen for att fa tillrackligt
med information och underlag for att kunna gdra egna
val. Det behdver ocksa fa uppleva hur olika val paverkar
andra manniskor. Aterkoppling fr&n omgivningen &r vik-
tigt for att lara sig vad ens egna val far for konsekvenser.
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For att underlatta detta samspel behdver omgivning-
en skapa mojligheter for barnet att paverka sin vardag.
Varje gang barnet férséker férmedia sig, valja sjalv eller
utféra nagon aktivitet sjalvstandigt behdver det motas
med aterkoppling och bekraftelse fran omgivningen.
Om barnet inte far denna bekraftelse finns det risk for
att barnets motivation minskar, med passivitet som foljd.

| litteraturen ges rad som handlar om att utmana la-
gom, skapa forutsagbarhet i vardagen och att utmana
med fler rutiner eller férandringar nar barnet borjar bli
vant vid hur saker brukar vara. Att jobba med taktila ka-
lendrar for att langta efter och paverka saker man vill
gora i vardagen kan vara motiverande. Sammanfatt-
ningsvis handlar raden om att erbjuda barnet valmojlig-
heter genom interaktion och kommunikation. Att ta reda
pa vad barnet tycker om och inte tycker om och skriva
ner det kan vara ett bra stdd for personal och foraldrar
som sedan kan spinna vidare pa det i olika aktiviteter.

Checklista — 6vergang till vuxenliv

Erbjud barnet valmgjligheter utifran alder och
utvecklingsniva.

Erbjud barnet stdd i att utveckla fardigheter
som hor till vardagslivet.

Utga ifran barnets behov, intressen och
motivation.

Bekrafta barnets kommunikation och vilja att
goOra sin rost hord.

Utmana barnet, utifran dennes formaga, att
flytta sina granser.

Lat barnet fa erfarenhet av hur olika val man
gor kan paverka andra.

Samarbete mellan ungdomen, familjen och
professionella ar viktigt i 6vergdngen mellan
skola och vuxenliv.

Erbjud individuellt anpassade hjalpmedel
och en tillganglig miljo.

Det behdvs aterkommande stdd fran omgiv-
ningen, bade kanslomassigt och praktiskt.




HANNA

Hanna ar en tjej pa 17 &r med CHARGE syndrom. For henne innebar det
att hon har en mattlig syn- och hérselnedsattning och att balans, motorik
och luktsinne ar paverkade. Hon har hérapparater pa bada éronen och
anvander glasdgon. De stora bekymren med synen ar att hon har synfalts-
bortfall uppat och att hon ar valdigt blandningskanslig.

Hanna gar pa en regional specialskola for elever som ar dova eller
har en horselnedsattning och ar i behov av undervisning pa teckensprak.
Hanna anvander bade tecken och tal i sin kommunikation och valjer form
efter situation. Nar det ar svart for henne att avlasa tecken vill hon istallet
ta emot tecknen taktilt med handerna. Hon fOredrar oftast att man pratar
och tecknar samtidigt.

Hanna bor pa elevhem eftersom hennes familj bor pa en ort dar det inte
finns specialskola. Pa elevhemmet har hon en assistent som stéttar henne.
Hon ar en nyfiken tjej och utforskar garna bade kanda och okanda miljéer,
men hon behdver fa tid pa sig da hennes synnedsattning gor att hon Iatt
missar saker. Da vill hon garna fa ga runt sjalv och titta, kdnna pa saker
och iaktta hur andra gor. Nar hon kaénner sig tillrackligt trygg kan hon valja
att bli delaktig i en aktivitet. Det ar viktigt for henne att "vara som alla andra”
och darfor valjer hon ibland bort hjalpmedel som ar kopplade till hennes
syn eller daliga balans. Horhjalpmedel ar dock inget problem eftersom alla
elever pa hennes skola anvander det.

Precis som for manga andra med CHARGE har Hanna specialintres-

sen som vaxlar over tid. Just nu ar det halsa,

hur man ser ut och hur man tar hand om sig

som upptar hennes tid. Hon har ocksa en del

beteenden som utmarker henne, till exempel

att tugga pa saker och att hon latt blir upprord

och arg. Det visar hon genom att kasta saker
omkring sig och att bita sig i handen.
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4.13 Stod till familjen

Att fa ett barn med dovblindhet innebar en stor omstall-
ning for hela familjen, bade foraldrar, syskon och andra
narstadende. Familjen kan behdva stdéd, bade kanslo-
massigt och praktiskt, och de behdver kunskaper om
dovblindhetens konsekvenser.

4.13.1 Foradldrar

En del rad som har identifierats riktar sig direkt till forald-
rar. Det kan till exempel handla om vikten av att r& om
sig sjalv for att orka med vardagen eller att ha kontakt
med andra familjer som befinner sig i en liknande situa-
tion. Det finns ett antal aterkommande rad i litteraturen
som beskriver behovet av stod till féraldrar:

» Tanken pa att ens barn har dévblindhet kan upple-
vas Overvaldigande i bérjan. Da behovs framfor allt
emotionellt stdd och aterkommande information.

» Efter hand som féraldrarna bérjar bli medvetna om
konsekvenserna av barnets dévblindhet behdver
ocksa ett mer praktiskt stod erbjudas.

» For att minska antal méten och risken for motstri-
diga rad behdver stodet till familjer som har barn
med dévblindhet samordnas.

« Ett barn som har varit med om manga ingrepp pa
sjukhus kan tycka illa om berdring, men samtidigt
ar barn med dévblindhet beroende av kansel-
intryck. Har behover foraldrar stod i hur de kan
hjalpa barnet att kanna trygghet, fa kontroll och
kunna paverka sin omgivning.

» Foréldrar till barn med dévblindhet kan behdva
stdd i hur de ska tolka barnets uttryck och hur de
ska gora for att bekrafta barnet.

* Om barnet inte tar 6gonkontakt kan det upplevas
som passivt och tillbakadraget, och foraldrarna be-
hoéver da stod i att utveckla samspel och kommu-
nikation.

» Foraldrar kan behdva kunskap om hur man ska
utforma miljder sa att de blir tillgangliga for barnet
och uppmuntrar till utforskande av omvarlden.

» Foraldrar till barn med dovblindhet behoéver traffa
andra foraldrar i samma situation for att dela er-
farenheter och stddja varandra.

Nar ett barn har identifierats ha dovblindhet blir det of-
tast aktuellt med stoéd fran professionella. For foraldrar-
na handlar den forsta tiden ofta om stora kédnslomassiga
och praktiska belastningar. Familjen kanske befinner sig
i kris nar de moter professionella for att fa information
om olika stodinsatser. Uppgiften for de professionel-
la blir da att lyssna och tillhandahalla en rimlig mangd
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information och framfor allt kdnslomassigt stdéd. Ratt
stod vid ratt tillfalle blir ofta avgérande for den fortsatta
kontakten och information behéver ges aterkommande.
Professionella behdver vara lyhérda for féraldrarnas be-
hov och var de befinner sig fér att kunna méta dem med
ratt stodinsatser. Det finns annars en risk att foéraldrarna
avvisar de stodinsatser som erbjuds.

Genomgaende rekommenderas att anvanda film-
analys som verktyg i stodet till foraldrar. Det kan gora
foraldrarna mer medvetna om sin kompetens och om de
resurser de har som foéraldrar till sitt barn. Foraldrar ar
ofta mycket observanta och kansliga for sina barns ut-
tryck. Att filma olika kommunikations- och samspelssitu-
ationer och titta pa dessa tillsammans med foraldrarna
kan fungera som ett effektivt pedagogiskt verktyg och
psykologiskt stod.

4.13.2 Syskon

| litteraturen beskrivs vikten av 6ppen kommunikation i
familjen. Syskon maste kanna sig fria att uttrycka sina
kanslor utan skuld. Syskon kan bara pa kanslor av ilska,
forlust, isolering, radsla och oro. Féraldrar kan hjalpa till
genom att Oppet visa sina egna kanslor pa ett lampligt
satt, och darmed visa och forklara att det ar ok att ut-
trycka sina kanslor. Kanslomassiga eller fysiska tecken
pa att ett syskon inte mar bra behover féljas upp. Det ar
viktigt att syskon far egen tid med foéraldrarna utan att
barnet med dévblindhet ar med.

Att leka tillsammans syskon emellan hjalper till att
skapa en fin och tillitsfull syskonrelation. Vuxna kan
stddja genom att anpassa lekar och aktiviteter som alla
kan delta i pa lika villkor. Det kan vara turtagningslekar
med olika rytminstrument, att rulla en boll till varandra,
att bygga en koja som alla far plats i eller att sjunga
sanger anpassade till olika kommunikationssatt.

Flera faktorer kan paverka de fragor som syskon har
att hantera i forhallande till en bror eller syster som har
dovblindhet, till exempel syskonets alder och omgiv-
ningens attityder och kunskaper. Foraldrarna behéver
ta syskons behov i beaktande genom att tillhandahalla
information, stdd och majligheter att fa utvecklas till en
egen person med egna behov.

Syskons behov och férutsattningar behdver styra nar
och vilken information som ska erbjudas. For ett yngre
syskon kan det handla om att genom lek fa testa hur
det kan vara att inte se och hora eller att lara sig olika
tecken for att kunna kommunicera med sin syster eller
bror. Det ar ocksa viktigt att forsoka minska radsla och
osakerhet hos syskonet om att sjalv drabbas av samma
funktionsnedsattning. For aldre syskon kan det bli ak-
tuellt att de efterfragar genetisk radgivning infor att de



sjalva planerar att bli foraldrar. Och sist, men inte minst
viktigt, behdver man skapa forutsattningar fér syskon att
utveckla kommunikation med varandra.

Checklista — stod till familjen

Ge foraldrar ratt information vid ratt tidpunkt!
Erbjud stdd och information aterkommande.
Samordna stodet sa att foraldrarna avlastas.

Hjalp foraldrarna att utveckla samspel, kom-
munikation och sprak med sitt barn.

Anvand filmanalys som verktyg.

Ge syskonen mojlighet att utveckla kommu-
nikation med varandra.

Ge syskon egen tid med foraldrarna.

Erbjud syskon aldersadekvat information och
kunskaper aterkommande.

Ge syskon mojlighet till eget stod.

Skapa forutsattningar for gemensam lek och
kommunikation i familjen.

Erbjud familjen att traffa andra familjer som
har barn med dévblindhet.




Slutkommentarer

Det 6vergripande syftet med projektet i sin helhet var att
kartlagga erfarenheter av metoder och insatser till barn
och ungdomar med dévblindhet och deras narstaende.
| projektet har vi velat tacka in olika perspektiv fran barn
och ungdomar, féraldrar, professionella och forskare.
Genom intervjuer har vi samlat in och kartlagt kunskap
och erfarenheter som finns hos familjer och personal.
Vi har ocksa tagit fram en kunskapsoversikt over veten-
skapligt publicerade interventioner for barn och ungdo-
mar med dévblindhet och vi har sokt efter erfarenhets-
baserade metoder och insatser riktade till malgruppen.
Allt med malet att hoja kunskapslaget kring metoder och
insatser for barn och ungdomar med doévblindhet och
deras narstaende.

| denna delrapport presenteras en rad erfarenhets-
baserade metoder och insatser till barn och ungdomar
med dovblindhet och deras familjer. | det insamlade
materialet ligger huvudfokus pa hur barn med framfor
allt medfddd dovblindhet anvander och integrerar sina
sinnen for att utforska omvarlden och utveckla samspel
och kommunikation. En stor utmaning som kraver spe-
cifik kunskap hos personer i barnets omgivning, bade
familj och personal.

| rapporten beskrivs olika teman med utgangspunkt
fran generella konsekvenser av dovblindhet. Materialet
ger forstaelse for barnets forutsattningar och hur dév-
blindheten paverkar olika livsomraden. Det ger ocksa
en stor mangd handfasta rad om vad man ska tanka pa i
motet med barn och ungdomar med dévblindhet och de-
ras familjer och hur man kan arbeta medvetet med olika
insatser for att framja utveckling och larande. Materialet
ar ett viktigt bidrag till alla verksamheter och enskilda
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som moter barn och ungdomar med doévblindhet och
deras familjer.

Det vi har valt att lyfta fram i den har rapporten
ska ses som en tolkning och sammanfattning av den
erfarenhetsbaserade kunskap som finns publicerad pa
valda webbplatser, men mycket mer finns att ta del av
och fordjupa sig i for den som énskar.

Resultaten fran projektet Barn och ungdomar med
dévblindhet i sin helhet ar omfattande och redovisas i
tre delrapporter. Manga metoder och insatser relaterade
till dovblindhetens konsekvenser har kartlagts i projek-
tet, men ocksa kunskapsluckor. For att ytterligare 6ka
tillgangligheten till projektets innehall kommer centrala
delar att lyftas ut och sammanstallas i kortare guider
med mer konkreta rad.

Pa Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor pla-
nerar vi att bilda en arbetsgrupp for att jobba vidare med
att, pa olika satt, sprida och utveckla de kunskaper som
tagits fram i projektet. Genom ett nara samarbete med
olika verksamheter i regionerna kan insatser i form av
material, handledning och utbildning skraddarsys for att
mdta behoven hos personal som méter barn och ungdo-
mar med dovblindhet och deras familjer. Vidare behéver
forskningens metoder tillgangliggoras sa att de insatser
som erbjuds blir utvarderade och dokumenterade. Allt
med malet att skapa goda forutsattningar for en jamlik,
kunskapsbaserad och god habilitering.

Lena Géransson
Verksamhetschef for Nationellt kunskapscenter
fér dévblindfragor
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