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FORORD

I 2011 kom boken «Livsomstilling ved kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet — et
indre arbeid over tid». Dette var resultatet av et skandinavisk prosjekt som med utgangspunkt i
Ann-Christine Gullacksens modell for livsomstilling ved langvarig sykdom og funksjonsnedsettelse,
undersekte hvordan livsomstilling arter seg for personer som utvikler en alvorlig grad av kombinert
syns- og herselsnedsettelse / devblindhet. Kunnskapen vi fikk gjennom undersokelsen, resulterte i
en modell for livsomstilling ved kombinert syns- og herselsnedsettelse / dovblindhet. Informantene i
prosjektet var i alderen 25 til 65 ar. Det vil si at kunnskapen om livsomstilling i denne sammenheng
primeert er relatert til denne aldersgruppen.

Livsomstillingsmodellen gir en tankeramme som kan hjelpe oss til 4 forstd det omfattende og kom-
plekse forandringsarbeidet som personer med syns- og herselsnedsettelse / devblindhet gjennomgar.
Den kan vere til hjelp bade for den enkelte og parerende, der man kjenner seg igjen i en prosess
som til tider kan oppleves som uoverskuelig. Nar man er kjent med hvor en person befinner seg
i omstillingsprosessen, har fagpersoner storre mulighet til & kunne tilby riktig stette til rett tid. I
tillegg kan en felles tankeramme som tar utgangspunkt i den individuelle prosessen, vere til hjelp i
det tverrfaglige samarbeidet.

Denne veilederen bygger pa kunnskap fra prosjektet. I tillegg har vi bragt inn kompetanse som er
opparbeidet om kombinert syns- og horselsnedsettelse / dovblindhet gjennom mange ars arbeid i
praksisfeltet. Sist, men ikke minst har referansegruppen vert viktig i arbeidet med veilederen.

Vi gjor oppmerksom pd at boken «Livsomstilling ved kombinert syns- og herselsnedsettelse / dov-
blindhet — et indre arbeid over tid» kan bestilles ved henvendelse til Nasjonal kompetansetjeneste
for devblinde, koordineringsenheten: dovblindhet@unn.no, tlf: 77 75 58 30.

Boken kan lastes ned pa:
bitp:/fwww.nordicwelfare.org/Publications/Livsomstallning

Desember 2015
Helene Engh, Sverige Lena Goransson, Sverige
Gunilla Henningsen Ronnblom, Norge Vibeke Lorentzen, Norge

Anette Rud Jorgensen, Danmark



INNLEDNING

Livsomstilling er en forandrings- og leeringsprosess som omfatter hele mennesket. Det er en eksis-
tensiell utfordring. Nar man opplever at livet ikke kan fortsette som for, selvbildet krakelerer og
fremtiden er vanskelig a forestille seg, md man ga igjennom et omfattende forandringsarbeid for
man foler at en selv og livet henger sammen igjen. Ved kombinert syns- og herselsnedsettelse / dov-
blindhet angdr omstillingen i stor grad ogsd nzre parerende.

Hva slags stotte man far tilgang til, har stor betydning for hvordan man kommer seg igjennom
livsomstillingen. Hvilke tiltak og tjenester man har behov for, vil variere under omstillingsforlapet.
I forlengelse av boken «Livsomstilling ved kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet - et
indre arbeid over tid» har det vert en ettersporsel etter et praktisk verktoy som komplement til
modellen og den teoretiske bakgrunnen. Vi haper at denne veilederen kan fungere som en praktisk
guide for fagpersoner, og dermed bidra til at personer som utvikler en kombinert syns- og hersels-
nedsettelse / dovblindhet fir riktig stotte til rett tidspunkt. Dette vil kunne underlette omstillings-
prosessen og styrke personens ressurser.

En kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet pavirker alle familiemedlemmene. I dette
materialet har vi ogsa forsekt 4 tenke pa de parerendes behov for informasjon og stette. Veilederen
tar et voksenperspektiv, liksom boken «Livsomstilling ved kombinert syns- og herselsnedsettelse /
devblindhet - et indre arbeid over tid». Det er imidlertid ogsa viktig & tenke pd barna i familien —
barna har behov for informasjon for & bli inkludert i familiens tilpasninger.

VEILEDEREN ER DELT | TRE DELER:

Del A - gir en kort beskrivelse av livsomstillingens forlep.

Del B - viser til praksis som kan gi riktig stotte til rett tid i livsomstillingen.

Del C - er materiale til samtaler. Her presenteres underlag som kan brukes inn i samtaler med enkelt-
personer, pargrende, nettverk eller i andre grupper.



A. LIVSOMSTILLING VED KOMBINERT SYNS- OG
HORSELSNEDSETTELSE / DOVBLINDHET

Livsomstilling er et indre bearbeidings- og forandringsarbeid som integrerer de nye livsvilkdrene en
kombinert syns- og herselsnedsettelse / dovblindhet bringer med seg. A reparere selvbildet og 4 livs-
historien til 4 henge sammen igjen handler i stor grad om egenarbeid. Det er ogsa et arbeid for 4 lzere
nye strategier som kan bidra til at man opprettholder aktivitet og delaktighet i eget liv. Dette er en
prosess som gar over mange ar — parallelt med livslapet for avrig — som ofte ikke er synlig for andre.

Livsomstillingsmodellen gir en tankeramme som synliggjor den lange og komplekse omstillingen
som personer med kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet gjennomgar. Modellen
beskriver et forlep delt inn i faser, med glidende overganger. For mange er et eller begge sansetapene
progredierende. Tilbakevendende vekslinger mellom opplevelse av mestring og nye tap av funksjo-
ner krever gjentagende bearbeiding og ny lering. Disse vekslingene blir i livsomstillingsmodellen
omtalt som nedturer og platder. I boken «Livsomstilling ved kombinert syns- og herselsnedsettelse /
devblindhet - et indre arbeid over tid» star det mer om dette pa side 42.

FASE I FASE 1l FASE IlI LEVE MED
------- Nedturerogplatéger --------- - - - - -->
Holde fast Bearbeide/ Forankre Vedlikeholde

utforske



FASE |. HOLDE FAST

Den innledende fasen kjennetegnes av at funksjonsnedsettelsen sniker seg inn i personens liv over
lang tid. Det er naturlig & tilpasse seg endringer. Forverringer i sansefunksjon kan forega over lang
tid uten at man er bevisst det. Mange har allerede i skolealder hatt opplevelser som har skapt usik-

kerhet.

Dette er en ensom og energikrevende tid, som for de fleste gir over mange ar, og som kan tere pa
selvtilliten. Man kjemper for & holde fast ved funksjonsnivdet man har, og man bruker mye kref-
ter pa 4 mestre bide sosiale og praktiske situasjoner slik man er vant til. De fleste opplever ogsa &
fungere ulikt fra en situasjon til en annen, avhengig av ytre miljomessige vilkdr. Dermed kan man
bortforklare problemene over lang tid. Man beskytter seg mot 4 bli konfrontert med syns- og/eller
horselsnedsettelsen. Til sammen bidrar alt dette til at terskelen blir hay for & seke informasjon og
hjelp.

Den primere funksjonsnedsettelsen av syn eller harsel er for de fleste en naturlig del av en selv. Men
4 fa en diagnose eller innsikt om det andre sansetapet er dramatisk.

Nar man foler seg usikker pd hvordan fremtiden vil bli og opplever ikke & kunne mestre situa-
sjoner slik man er vant til, skapes det et betydelig stress. A leve med denne belastningen forer en
mot erkjennelsen om at den kombinerte syns- og herselsnedsettelsen har konsekvenser for den
ndvarende livssituasjonen og for fremtiden. Innsikten om at livet ikke kan leves videre som for, og at
fremtiden ikke blir som man hadde tenkt seg, gir ofte sterke reaksjoner som kan fore til en livskrise.
Fortid, nétid og fremtid har mistet sin naturlige sammenheng. Livshistorien endres.

Denne erkjennelsen blir et vendepunkt. Fra & bruke energien pd & holde fast ved det som var, rettes
den nd mot forandring. Erkjennelsen er dog ikke det samme som & se seg selv som en person med
devblindhet. Begrepet devblindhet skaper bade frykt og forvirring, og det kan veare til hinder for
4 opprette kontakt med fagpersoner med kompetanse om kombinert syns- og herselsnedsettelse.

FASE Il. BEARBEIDE OG UTFORSKE

Det er forst na — etter erkjennelsen — forandringsprosessen starter. Denne fasen er preget av bearbei-
ding, utforsking og leering, og den varer over mange ar. Man blir mer oppmerksom pa begrensninger
og utfordringer som oppstar i hverdagen, arbeidslivet og i det sosiale livet. Man far sterre behov
for 4 forstd de psykososiale og praktiske konsekvensene og ensker a fa kunnskap om strategier som
kan vaere hensiktsmessige. Gjennom ny kunnskap, skt oppmerksomhet og nye erfaringer utforsker
og leerer man seg selv og sansefunksjonene 4 kjenne pd nytt.

Det har n4 stor betydning 4 mete andre med kombinert syns- og herselsnedsettelse, samt & komme
i kontakt med fagpersoner som har kompetanse om kombinert sansetap.



I denne perioden er det mye nytt man mé lere seg og forholde seg til. Det er anstrengende, men
nedvendig, 4 ta i bruk nye strategier og kompenserende teknikker for kommunikasjon, informa-
sjonstilegnelse og forflytning. Forutsetningene for kommunikasjon har endret seg, og det skal lite til
for det oppstir kommunikasjonsproblemer. Enkelte ma ta i bruk kommunikasjonsmetoder som er
helt nye for dem. Dette er med pa & gjore leeringen ekstra anstrengende.

Man begynner 4 fa innsikt i hvor energikrevende det er & leve med det kombinerte sansetapet, og det
blir nedvendig med en streng prioritering av hva slags aktiviteter og hvilke sosiale kontakter man
opprettholder. Det oppstar et sterkt enske om at andre skal forsta den usikkerheten og belastningen
man opplever, men det kan vere et vanskelig tema & snakke om, selv med familien og de naermeste

vennene.

Bearbeiding av selvbildet er sentralt i denne fasen. A ta i bruk hjelpemidler og tjenester forer til
en mer hensiktsmessig stresshdndtering, men gjor samtidig funksjonsnedsettelsen synlig for andre.
Dette, sammen med at andre ma tilpasse seg for at man skal vere delaktig, kan fore til at man blir
usikker pa hvordan man selv blir oppfattet, og hvordan andre ser pa personer med kombinert syns-
og herselsnedsettelse / davblindhet.

Etter hvert gjenoppretter man en indre tillit til den personen man er — med kombinert syns- og
herselsnedsettelse / devblindhet. Det gjor fremtiden tryggere og viser at man har muligheter til et
godt liv. Dette legger grunnlaget for at en selv og livet kan begynne 4 henge sammen igjen.

FASE Ill. FORANKRE

Erfaringene man har gjort seg og strategiene man har utviklet, begynner & bli forankret i hverdagen.
Mestringsstrategier gar over i rutine, og man begynner & kjenne seg selv igjen i alt det nye. N3 vet
man mye om hva slags situasjoner man mestrer, hva som kommer an pa en selv og hva som kommer
an pd omgivelsene.

Man kan na respektere seg selv som den personen man er, med kombinert syns- og herselsnedset-
telse / dovblindhet. Dermed er det lettere & vaere tydelig pa at tilpasning fra andre, tilrettelegging og
tjenester er nedvendig for at man skal vere delaktig i aktiviteter og relasjoner. Dette berorer ogsa
livet i familien og det neere nettverket.

I kontakten med fagpersoner og bevilgende instanser kan man na stille krav og formidle sine behov.
Det oppleves ekstra belastende 4 mate fagpersoner med lite kunnskap om kombinert syns- og
herselsnedsettelse / dovblindhet, og 4 fa avslag pa seknader om tjenester og hjelpemidler man selv

vet man trenger.



Malrettet bruk av hjelpemidler, tjenester og stette gir skt handlingsrom. Av hensyn til energibruken
som funksjonsnedsettelsen medferer, er det allikevel nedvendig med en streng prioritering av hva
slags aktiviteter og sosiale sammenhenger man deltar i.

Man er né pa god vei til 4 utvikle sin personlige kompetanse for 4 kunne leve med de nye forutset-
ningene. Kunnskap om hvordan man ved hjelp av egne ressurser, bevisste prioriteringer og adekvat
stotte kan opprettholde delaktighet i samfunnet og i eget liv, gir en ny grunn & std pa. Man far tillit
til at det vil veere mulig 4 takle ogsa fremtidige utfordringer. Fortid, natid og bildet av fremtiden
henger sammen igjen.

LEVE MED. VEDLIKEHOLDE

A leve med kombinert syns- og herselsnedsettelse / dovblindhet krever konstant oppmerksomhet
og konsentrasjon til alle degnets vikne timer. Prioritering og planlegging er nedvendige strategier
for & handtere energibruken og usikkerheten som vil fortsette & vere en del av hverdagen. Dette er
et dobbeltarbeid som andre ikke kan se og kanskje heller ikke forsta. Det kan medfere vanskelige
valg. Det handler til syvende og sist om hva som gir mening og livskvalitet, og det angdr ogsa andre,
som familie og venner.

Uansett hvor fremgangsrik omstillingen har veert og hvor utmerkede strategier man har etablert, sa
er det andres tilpasning og tilgangen til tjenester og hjelpemidler som er avgjerende for hvor aktiv og
delaktig man kan vare. Opplevelser av sdrbarhet og usikkerhet er noe man ikke helt kan fa kontroll
over. Et vedvarende vedlikeholdsarbeid med gjentatte tilpasninger er en del av livsvilkdrene ndr man
lever med kombinert syns- og herselsnedsettelse / dovblindhet. Forandringer i omgivelsene, i livet
eller i egne sansefunksjoner krever at man finner nye lgsninger.



B. RIKTIG STOTTE TIL RETT TID

«Jeg har et onske om d bli mott der jeg er i prosessen, og ikke der de profesjonelle onsker at jeg skal veere.»

Personer som utvikler en kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet vil ha behov for ulike
tiltak og tjenester i livsomstillingens forlep. A f4 tilgang til riktig stette til rett tid har stor betydning
for hvordan man kommer igjennom omstillingsforlepet.

I denne delen blir det for hver fase i livsomstillingen, satt fokus pa praksis som kan bidra til 4 styrke
personens ressurser og underlette livsomstillingen.

FASE I. INFORMASJON OG PERSONLIG STOTTE

«Familie og venner ... jeg visste ikke hva jeg skulle si. Pi jobben ... jeg torde ikke si noe der. Jeg
hadde en haug med ubesvarte sporsmdl ... det var bare d holde ut og vente.»

I livsomstillingens innledende fase er det behov for fakta og informasjon om diagnose, eventuelle
behandlingsmuligheter og funksjonelle konsekvenser, bade til personen selv og naere parerende.
Dette stiller krav til rutiner for samhandling mellom fagpersoner. I denne fasen, hvor mye av kref-
tene gar til 4 opprettholde sitt daglige liv som for, er det ikke & forvente at personer setter ord pd hva
de trenger og at de selv oppseker hjelp. Derfor stilles det ogsa krav til at det sikres en regelmessig
kontakt, hvor fagpersoner imgtekommer behovet bidde for informasjon og emosjonell stotte med
lydherhet for hva den enkelte ensker eller er klar for 4 fi vite.

Begrepet dovblindhet er for de fleste ubegripelig og ikke noe man kjenner seg igjen i. A bli kon-
frontert med begrepet kan skape barrierer mot & ta imot stette. I denne innledende fasen av livsom-
stillingen er det mer hensiktsmessig d bruke begrepet kombinert syns- og harselsnedsettelse.

A TILBY INFORMASJON OG FAKTA

A 4 en diagnose eller avklaring kan komme som lyn fra klar himmel, eller det kan vere en bekref-
telse pd noe man lenge har ant og fryktet. Uansett om man fra for har nedsatt syn eller nedsatt
horsel, er det svert dramatisk 4 f3 beskjed om at ens viktigste kompenserende sans er rammet av
sykdom eller skade. I denne kritiske situasjonen er det av avgjerende betydning for den videre om-
stillingsprosessen & bli mett av fagpersoner som samarbeider. Det kan legge til rette for at informa-
sjonen som gis, lettere blir begripelig for den enkelte. Informasjon om diagnose, funksjon og even-
tuelle behandlingsmuligheter er det viktig 4 fa presentert nyansert. For 4 fa grep om hva diagnosen
innebzerer og 4 ta det inn over seg, er det nedvendig at personer fir tid og rom til spersmal, til 4
dvele ved informasjon og til 4 gi utrykk for tanker og reaksjoner som vekkes. Ofte er det behov for
oppfelgende samtaler hvor man gjentar informasjonen som ble gitt. Det er viktig at neere parerende
eller en god venn blir invitert til samtalene. For personen er det bra ikke 4 vaere alene om 4 ta imot
og huske det som blir sagt, spesielt med tanke pa at det kan oppstd kommunikasjonsutfordringer.
Parerende har ogsd behov for 4 fa informasjon om funksjonsnedsettelsen, bade for sin egen del og
for & kunne vare en stotte.



Det er ogsa viktig 4 formidle kontaktinformasjon og ha rutiner for henvisning til fagpersoner med
kompetanse pa kombinert syns- og herselsnedsettelse / dovblindhet.

A TILBY PERSONLIG STOTTE

Symptomene og de praktiske konsekvensene av funksjonsnedsettelsen varierer avhengig av ytre
forhold. Kraften til & fortsette & leve livet som vanlig, er sterk. Det er ogsa hdpet om & beholde sanse-
funksjonen slik den er na. Til sammen bidrar dette til at terskelen er hoy for selv 4 seke informasjon
og hjelp.

Det er derfor viktig at fagpersoner inntar en aktiv rolle og tilbyr kontakt. Kontakten kan forega
enten ved besok, per telefon eller e-post. Da dette er en periode preget av ambivalens, ber det vaere
en hoy grad av fleksibilitet i tilbudet med aksept for at personen selv styrer kontaktformen og even-
tuelt avlyser avtaler.

For de fleste er det enna for tidlig & prate om begrensninger i det daglige, mulige hjelpemidler og
kompenserende teknikker. Det kan vere en utfordring for fagpersoner 4 holde tilbake forslag og
losninger. N4 er det viktigst 4 legge grunnlaget for god kontakt og relasjon, slik at personen ensker
4 mete en igjen. Parerende derimot kan i denne fasen ettersporre losninger pa ulike problemer. Ved
4 mote personen og parerende med varhet og lydherhet kan trygghet og tillit bygges.

Kunnskap om livsomstilling som prosess vil i denne sammenhengen vere til god hjelp for fagperso-
ner for & kunne mote den enkelte der han/hun er. At fremtiden ikke blir som man hadde tenkt seg,
kan vere overveldende og gi sterke reaksjoner. Hvis forslag til lasninger og positivt fokus kommer
for raskt, kan det fore til at personen foler seg avvist. Men setter man ord pa det vanskelige og viser
at det gar an & snakke om det, kan det inngi hap.

Det bor vare fagpersonens ansvar & opprettholde regelmessig kontakt. Dette for & sikre at personen
har noen 4 henvende seg til ved erkjennelsen av at syns- og herselsnedsettelsen vil sette premissene
for mange omrader i livet fremover.

Hovedfokuset né er 4 gi personen mulighet til 4 sette ord pa tankene, opplevelsene og reaksjonene
sine. Personen ma bli mett med forstielse for at det kan vere vanskelig & ta grep om situasjonen.
Folelser som redsel, tap og sorg er naturlige. Parerende kan ogsd fele uro og angst, og kan trenge a
sette ord pd felelsene sine.

GODE RAD
e Bade personen og pargrende har behov for ¢ |kke bli for lgsningsfokusert — det viktigste er &
informasjon og emosjonell stotte. veere stottende og & etablere en god kontakt.

¢ Veer oppmerksom pa at ogsa parerende kan ha ¢ Vis fleksibilitet og la personen selv bestemme
behov for en egen kontakt. kontaktformen, f.eks. SMS, e-post, Facetime.

e Vaer oppmerksom pé ladede begreper som dgv, ¢ La personen styre valg av kommunikasjons-
blind og dgvblindhet. metode i samtaler.



FASE Il. HELHETLIG FORSTAELSE, SAMARBEID OG STOTTE

«Det er sd mange fagpersoner man skal ha kontakt med. Man klarer ikke alt. Man md velge og be-
stemme seg for bva som er viktig akkurat nd ... prioritere, rett og slett ... Ellers strekker ikke kref-
tene til. Alt tar sd lang tid!»

N3 starter endringsarbeidet som etter hvert kommer til 4 fa livet og en selv til 4 henge sammen igjen.
En helhetlig forstdelse av det kombinerte sansetapet og hva det medferer, er utgangspunktet for
god praksis i denne fasen. Fagpersoners oppgave er  bidra til at personen utvikler egen kunnskap
om de praktiske, sosiale og psykososiale konsekvensene av det kombinerte sansetapet. Ut ifra dette
kan man utforske hvilke strategier og tilpasninger som er mest hensiktsmessige. Denne personlige
kunnskapen legger grunnlaget for 4 kunne ta valg som er til det beste for en selv og det livet man
onsker 3 leve.

Det blir fagpersonenes ansvar & samarbeide tverrfaglig for & stotte utviklingen av den personlige
kunnskapen, samt 4 legge til rette for at parerende og nettverket blir involvert.

SAMARBEID SOM STOTTER UTVIKLING AV PERSONLIG KUNNSKAP

I denne fasen har personen behov for 4 bli mett med et godt koordinert medisinsk, pedagogisk,
psykososialt og teknisk tverrfaglig samarbeid, hvor det er kompetanse om kombinert syns- og
horselsnedsettelse / dovblindhet. Personen er nd i gang med et anstrengende og omfattende arbeid,
som skal balanseres med livet for evrig. Det tverrfaglige samarbeidet ma derfor 4 ta utgangspunkt i
en helhetsforstielse som bygger pa den enkeltes opplevde behov og prioriteringer. Samarbeidet ma
koordineres pd en mate som gir oversikt og kontroll for den enkelte, da det vil veere behov for ulike
typer tiltak over lang tid.

A utvikle personlig kunnskap er en bearbeidings- og leeringsprosess. Det kan vere utfordrende &
forholde seg til hittil ukjente begreper og fagtermer som man ikke identifiserer seg med. Disse ma
fd innhold for & gi mening. I tillegg opplever man ofte at sansefunksjonene varierer, avhengig av
ytre forhold i det fysiske og det sosiale miljeet. Man trenger hjelp til  sette sine egne opplevelser og
erfaringer inn i en tolkningsramme som ser syns- og herselsnedsettelsen i en sammenheng. Den nye
innsikten fir man gjennom utforskning, utpreving og refleksjon over erfaringer man gjor seg. Det
kan veere sammen med fagpersoner, pirarende eller andre i en lignende situasjon. Kunnskapen man
utvikler, blir en ressurs for & komme frem til gode valg og strategier.

Utredning og kartlegging av syns- og horselsfunksjon kan gi gode muligheter til 4 lzere mer om san-
sene og hvordan nedsettelsene gjensidig forsterker hverandre. Nar ord og begrep fra kartlegginger
beskrives med praktiske konsekvenser, kan det gi en storre forstielse for kompleksiteten av det
kombinerte sansetapet. A kartlegge syns- og herselsfunksjon i sammenheng er ogsi nedvendig for
a skape optimale forutsetninger for kommunikasjon, informasjonstilegnelse, orientering og forflyt-
ning. For eksempel er det ved utpreving av skjermleserprogram med talestotte viktig 4 ta hensyn
bade til lesbarhet og oppfattelse av stemme. A optimalisere utnyttelsen av bade syns- og horselsrest
har stor betydning for 4 opprettholde og i mange tilfeller bedre funksjonsniviet.



Av hensyn til energibruken er det nedvendig a tilrettelegge utredning, utproving og opplering med
hoy grad av fleksibilitet for 4 sikre personens utbytte. I denne sammenhengen er fleksibiliteten forst
og fremst knyttet til tid og kommunikasjon og den enkeltes interesser og funksjonsniva. A utforske
og 4 lere kompensatoriske teknikker og metoder krever tid, fordi kommunikasjon og praktisk
utforelse ofte ikke kan foregd simultant. Det er nedvendig 4 gjore én ting av gangen, og i tillegg
legge inn hyppige pauser.

I arbeidet med & utvikle sin personlige kunnskap er det ogsa betydningsfullt at pdrorende og neere
nettverk blir involvert. De har behov for 4 ta del i kunnskapsutviklingen for at de skal kunne forsta,
bidra til og akseptere de tilpasninger som involverer ogsd dem. Nar parerende involveres, kan det
bli lettere 4 ta i bruk hjelpemidler og 4 fa en felles forstaelse og forventning om hva hjelpemidlene
kan bidra med. Det kan ogsa gjore det lettere for den det gjelder a fa forstaelse for de prioriteringene
man gjor.

PSYKOSOSIAL STOTTE

Et neert samarbeid over tid mellom personen og den profesjonelle vil vaere en viktig stette i bearbeid-
ingsprosessen. Regelmessig kontakt er viktig i utforskningen av en selv i de nye livsvilkarene. Det er
ofte behov for samtalestotte i bearbeiding av sorg og tap, og i bearbeiding av selvbilde og identitet.
Selv om det tilsynelatende «ikke skjer noe», er det viktig 4 opprettholde kontakten. Tilgjengelighet
og kontakt over tid kan vare en stotte som gir trygghet i perioder da livsomstillingen oppleves som
ekstra utfordrende.

A dele personlige opplevelser og erfaringer med andre som lever med en lignende tilstand, er ni en
uvurderlig ressurs. Sosiale medier, som Facebook og blogger, er en mateform som passer for noen.
Nettverksgrupper eller samtalegrupper er en annen form. Kurs, samlinger og aktiviteter er ogsd en
arena & mete andre pd, der man kan dele erfaringer.

STOTTE TIL PARORENDE OG NETTVERK

Konsekvensene av kombinert syns- og herselsnedsettelse angar ikke bare personen selv, men ogsa
parerende og nzre nettverk. Rollene i familien kan endres, man kan oppleve stress og skyldfelelse,
sorg og endrede fremtidsplaner. Dette kan parerende trenge hjelp til 4 sette ord pa og bearbeide.

Som felge av det kombinerte sansetapet oppstar det utfordringer i kommunikasjon i det daglige
liv. Det stiller krav til tilpasninger i og fra omgivelsene. Parorende og nettverket vil ha behov for
kunnskap og veiledning for & forstd premissene som funksjonsnedsettelsen setter for samver og
fellesskap. Personen selv kan trenge stotte til 4 formidle sine erfaringer og behov.

Statte og veiledning kan bidra til at man sammen utvikler forstaelse for utfordringer, og at man
finner hensiktsmessige mater 4 handtere dem pa. Ikke minst ndr det gjelder forstdelse for hvor ener-
gikrevende det er 4 leve med kombinert syns- og herselsnedsettelse.



GODE RAD

Kombiner kunnskapen din med en apen og
undrende (utforskende) holdning.

Legg vekt pa personens og pargrendes erfa-
ringer som en ressurs.

Tilby tiltak med utgangspunkt i personens egne
prioriteringer.

Husk de parerendes behov for kunnskap, vei-
ledning og staotte.

La personen styre valg av kommunikasjons-
metode.

Vaer oppmerksom pé ladede begreper som dov,
blind og dgvblindhet.

Oppretthold regelmessig kontakt, selv om det
«ikke skjer noe».

Oppsummer samtaler for a sikre lik forstaelse.
Noter i fellesskap avtaler og ansvarfordeling fra
samtaler og mgater.



FASE Illl. FLEKSIBEL STOTTE

«Det hadde veert deilig d bare kunne sette seg i bilen og dra for d kjope blomster. Nd md jeg plan-
legge — kanskje fdr jeg tolk om to dager, men om to dager er jeg kanskje sliten og har mindre moti-
vasjon.»

Personen med kombinert syns- og horselsnedsettelse / devblindhet er nd pa god vei til & utvikle en
kompetanse for 4 kunne leve med de nye vilkdrene funksjonsnedsettelsen gir. Bruk av hjelpemidler,
tjenester og statte begynner a bli integrert i selvbildet og forankret i hverdagen. Dette gir gkt hand-
lingsrom. I hvilken grad man kan styre hverdagen og leve livet slik man ensker, styres dog av uten-
forliggende faktorer, som lover og regelverk, fagpersoners vurderinger og fleksibilitet og tilgangen til
ulike tjenester, som for eksempel tolk - ledsagertjenesten. Dette forer med seg en sdrbarhet pd grunn
av usikkerhet om hvordan fremtiden kan komme til 4 bli.

God praksis bygges pa et likeverdig samarbeid mellom personen det gjelder og fagpersonen, der
begge partenes kompetanse har like stor innflytelse, og der begge partene leerer kontinuerlig. Fag-
kunnskap kombinert med en dpen, undrende holdning, retter fokus mot personens ekspertise om
seg selv og sine ressurser til 4 hadndtere situasjoner.

KONTINUERLIG TILGANG TIL STOTTE

Personen med kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet begynner nd 4 fi en ny grunn
a sta pa. Til tross for dette vil det fortsatt vaere behov for 4 samarbeide med fagpersoner nar man
er i kontakt med bevilgende myndigheter. Fagpersonene bidrar med & beskrive hva slags tilpasning
som er nedvendig for 4 kunne vere aktiv og delaktig, for eksempel i form av hjelpemidler, tjenester,
opplering og tilrettelegging.

Tilgang til informasjon er et av vanskeomradene ved kombinert syns- og herselsnedsettelse / dav-
blindhet. Det kan vaere krevende 4 holde seg oppdatert om teknisk og medisinsk utvikling, aktuelle
lover og regelverk som pdvirker retten til tjenester og samfunnsmessige forhold som har betydning
for dagliglivet. En tjeneste som kan sikre tilgang til slik informasjon, vil minske sarbarheten og
styrke personens mestring og deltakelse.

Prioritering og planlegging er nadvendige strategier for & handtere energibruken og den usikkerhe-
ten som er en del av hverdagen. Fagpersoner ma fortsatt vaere oppmerksomme pa behovet for statte
til 4 ta bevisste valg, blant annet i hdndteringen av stress og energibruk.

Tilbud og tjenester som gjor det mulig a vaere fysisk aktiv, er viktige tiltak for & opprettholde en
god fysisk og psykisk helse. Det gir hjelp til & handtere stress, og til 4 tile 4 leve med usikkerheten.

A dele erfaringer med andre i samme livssituasjon er fortsatt en uvurderlig ressurs og stette i om-
stillingsprosessen. Det bor legges til rette for tilbud om deltakelse i erfarings- og nettverksgrupper.

De fleste med kombinert syns- og horselsnedsettelse / dovblindhet har progredierende tilstander. Det



vil si at bdde den enkelte og parerende ma forholde seg til gjentatte endringer i bide kommunika-
sjon, ansvarsfordeling og rollefordeling i familien. Fagpersoner ma fortsatt vaere oppmerksomme pa
de parerendes behov for stette i denne fasen.

FLEKSIBILITET | UTFORMINGEN AV STOTTEN

Ved kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet er marginene for aktivitet og deltagelse
sma. Det skal sma endringer til for det gir store konsekvenser, noe som krever en hey grad av
fleksibilitet fra fagpersoner. For eksempel ved forandring i syns- eller herselsfunksjon, i det fysiske
miljeet, i tilgangen til tjenester eller nar hjelpemidler ikke virker som de skal. Fleksibiliteten kan for
eksempel veere tilbud om & lane ut hjelpemidler som reserveutstyr, eller 4 prioritere opp personer nir
det gjelder utredninger, utprovinger og opplering.

Ogsd naturlige livshendelser som & stifte familie, endringer i arbeidssituasjonen eller & flytte gir
ekstra store konsekvenser for personer med kombinert syns- og herselsnedsettelse. Dette aktualise-
rer behovet for tiltak som bererer mange omrader, og som stiller krav til et raskt og godt koordinert
samarbeid mellom fagpersoner.

GODE RAD

* Megt personen som en samarbeidspartner. ¢ Veer oppmerksom pa energibruk.

e Tenk pé at selv sma endringer gir store konse- e Det vil fortsatt veere behov for tilgang til infor-
kvenser. masjon og stette bade for personen selv og for

¢ Vis fleksibilitet og sok ukonvensjonelle Iasninger pargrende.

ndr det trengs.



LEVE MED. STOTTE | ET LIVSLOPSPERSPEKTIV
«Har man diabetes, md man til kontroll. Men fordi vir funksjonshemming ikke sd ofte trenger
medisinsk oppfoelging, kan man miste kontakten med de profesjonelle.»

Ved overgangen til denne fasen har personen nd opparbeidet seg kunnskap om hvordan man skal
opprettholde delaktighet i samfunnet og i sitt eget liv ved hjelp av egne ressurser, bevisste priori-
teringer og adekvate tjenester. Personen er na ekspert pa sin funksjonsnedsettelse og sin situasjon.

Personer med kombinert syns- og herselsnedsettelse / devblindhet formidler i ulike sammenhenger
at ytre vilkdr i stor grad styrer handlingsrommet og mulighetene for aktivitet og deltakelse. Dette
gir en spesiell dimensjon til de grunnleggende eksistensielle vilkarene.

Endringer i egen sansefunksjon og livssituasjon, og endringer i utformingen av tjenester og hjelpe-
midler vil fortsatt kreve gjentatte tilpasninger fra den enkelte og omgivelsene. Personen blir stadig
stilt overfor endringer og ma finne konstruktive mater & handtere dem pa. Det blir et vedvarende
arbeid som krever kontinuerlig tilgang til statte. Konteksten som personen lever i og verdiene som
er sentrale i den sammenhengen, ma vere utgangspunktet for samarbeidet mellom personen og fag-
personen. I alle endringer og overgangsfaser trenger man beredskap hos fagpersoner med hay grad
av tilgjengelighet og fleksibilitet.

Praksisen som er beskrevet i fase III, vil fortsatt veere gyldig i et «Leve med»-perspektiv.

GODE RAD
* Meot personen som en samarbeidspartner. e Veer bevisst pa at personen er ekspert pa sin
e Veer fortsatt oppmerksom pa pargrendes behov. situasjon, men kan trenge informasjon og statte

for & ta overveide valg.
¢ Tilgjengelighet og fleksibilitet er fortsatt viktig.



C. MATERIALE TIL SAMTALER

A LEGGE TIL RETTE FOR MOTET

En kombinert syns- og herselsnedsettelse / dovblindhet medferer varierende behov for tilpasninger,
som legger til rette for deltakelse pd like vilkar. Nedenfor finner du noen grunnleggende rad om hva
som er viktig 4 tenke pd i mate med personer med kombinert syns- og herselsnedsettelse.

e Sett av god tid ndr du avtaler et meote.

e Dersom det er du som bestiller tolk, forsek 4 f§ den samme tolken hvis dere skal meotes flere
ganger, forutsatt at personen selv ensker det.

e Velg et lokale som er godt egnet for samtalen med tanke pa lyd- og lysforhold.

¢ Demp eller fjern forstyrrende lyd ved & stenge av og lukke igjen: en radio i bakgrunnen, flere
som prater i rommet, et dpent vindu mot gaten osv.

e Tenk pa att det er viktig med god belysning i rommet.

¢ Gi deg til kjenne, helst med fysisk kontakt, slik at personen blir klar over at du er kommet inn
1 rommet.

e Sper hvor det er best at du plasserer deg i rommet med tanke pa personens syn og hersel.

¢ Ofte vil personen med kombinert syns- og herselsnedsettelse sitte med ryggen mot vinduet.

e Dersom parerende, assistent eller ledsager er med, la personen med kombinert syns- og hersels-
nedsettelse selv avgjore om de skal vaere med i meotet eller vente utenfor.

e La forst personen og tolken velge hvor de setter seg. Sper deretter hvor det er best at du sitter.

e Dersom dere bruker tolk under metet, henvend deg alltid mot og prat direkte til personen, ikke
til tolken.

e Prat tydelig og i et rolig tempo.

e Beskriv gjerne sentrale ting i rommet om det er behov for det.

e Sinoe om hva du eller andre foretar deg/dere underveis i meotet. For eksempel om du noterer,
om noen reiser seg opp for & hente noe eller gir ut av rommet etc.

e Personer som har en kombinert syns- og harselsnedsettelse / dovblindhet, bruker mye energi pa
a oppfatte og delta i en samtale. Ta hyppige, korte pauser, ca. hver halvtime.

¢ Oppsummer motet sammen. Var eksplisitt pd hva dere har kommet frem til, hva som skal skje
videre og hvem som har ansvar for hva.

e Send skriftlig informasjon i individuelt tilpasset form for og etter matet, slik at personen kan ha
kontroll pd at ikke noe er oversett eller glemt.

e G4 utifra at personen selv vet hvordan han eller hun vil ha det for at det skal fungere best mulig.
Spor heller en gang for mye.



SAMTALE OM LIVSOMSTILLING

Denne delen skal hjelpe til med 4 oke forstdelsen for hvor personen befinner seg i omstillingspro-
sessen, bade for den det gjelder og for fagpersoner. Det kan inngi hap og legge grunnlaget for et
samarbeid som imegtekommer personens behov.

Teksten om livsomstilling i del A kan brukes som en stotte i disse samtalene. Med en kopi av illust-
rasjonen av omstillingens forlep tilgjengelig i samtalen (vedlegg 1), dpnes muligheten for at perso-
nen selv kan sette ord pa og plassere egne erfaringer.

SPORSMAL SOM KAN VZERE TIL STOTTE | SAMTALEN:

e Hoyvilke tanker fir du om denne beskrivelsen om livsomstilling?
¢ Kan du kjenne deg igjen i den?

e T hvilken fase i omstillingen opplever du at du er i na?

¢ Hbyvilken stotte og tilbud har du fitt frem til na?

¢ Hva kunne vert gjort annerledes?

¢ Hyvilken stotte og hva slags tilbud har du behov for n4?

e Huva tror du at dine parerende trenger & vite om din situasjon?

SAMTALE RUNDT TEMAER | LIVSOMSTILLINGEN

I boken presenteres ti temaer som har vist seg & vaere sentrale i livsomstilling ved kombinert syns-
og herselsnedsettelse / dovblindhet. Samtlige temaer interagerer og er avhengige av hverandre i
omstillingsforlepet. Her presenteres kort de forskjellige temaene som er fyldigere beskrevet i boken.
Under de enkelte temaene er det noen forslag til spersmal som kan brukes som utgangspunkt for
samtaler med enkeltpersoner eller i grupper. Disse temaene kan med fordel ogsa diskuteres sammen
med parerende.

1. PROGRESJON OG LIVSLOP

A forholde seg til gjentatte endringer er en sentral del av 4 utvikle og leve med kombinert syns- og
horselsnedsettelse / dovblindhet. Det er en pakjenning 4 forholde seg til at syn og/eller horsel for-
verres over tid. Spesielt belastende er det at mulighetene for & kompensere det ene tapet med den
andre sansen gjentatte ganger svekkes. I tillegg kommer vekslingen mellom hvilken sans — syn eller
hersel — som krever nye tilpasninger.

Andre endringer er en mer naturlig del av livet. Men endringer som studier, flytting, skifte av arbeid
og kanskje ogsa livspartner medferer for de fleste at det blir nedvendig 4 lere og etablere nye
mestringsstrategier.



SPORSMAL/REFLEKSJON

«Jeg fikk diagnosen lenge for jeg opplevde at jeg hadde problemer med synet. Det skapte uro og
tanker om at jeg kanskje kom til a bli belt blind. Hvordan skal jeg da klare jobben, hvordan vil
fremtiden bli? Det var en tung periode, jeg skjulte dovblindbeten og snakket ikke med noen om
problemene mine.»

Hyvilke tanker far du av dette sitatet?

«Jeg er ikke sd opptatt av d se ting i oynene. Det tror jeg rett og slett ikke jeg tor. Jeg har tenkt at det
er her og nd, og fremover. Sd fdr jeg ta problemene ndr de kommer. Sann tenker jeg.»
Hvilke tanker far du av dette sitatet?

e Hvordan pdvirker det deg og dine parerende ikke & vite hvordan din syns- og/eller horselsfunk-
sjon kommer til 4 utvikle seg?
e Hvordan takler du det nar du opplever endringer i din syns- og/eller herselsfunksjon?
e Mange forteller at de tenker mye pé fremtiden. Hvilke tanker har du om livet ditt fremover?
e Hvordan har syns- og herselsnedsettelsen pavirket viktige valg du har tatt i livet?
e P43 en skala fra 1 — 10, der 1 betyr at du strever med 4 mestre situasjonen, og 10 betyr at du
mestrer den godt: hvor vil du plassere deg na?
e I perioder kan det bli mye nytt 4 lzere og 4 forholde seg til nidr man lever med kombinert syns-
og herselsnedsettelse.
— Hvordan har du hindtert betydelige endringer/overganger i livet ditt?
— Hva er det viktigste du har lert?
— Hva kan vere en stotte for deg nar du stir overfor endringer i livet?
e Hyvilke omrader eller situasjoner i livet har blitt pavirket av ditt kombinerte sansetap? Positivt
og negativt?
e Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rdd ville du gitt
ham?
Kan du benytte disse radene selv?



SPORSMAL TIL PARORENDE

e Hvordan pdavirker det deg at du ikke vet hvordan din partners syns- og/eller harselsfunksjon
kan komme til & utvikle sig?

e Hvordan takler du at det skjer endringer i din partners syns- og/eller harselsfunksjon?

e Opplever du at du stir alene med de utfordringene som disse endringene gir?

® Hova slags stotte kan veare til nytte for deg nar disse endringene oppstar?

e DParerende forteller at de tenker mye pa fremtiden. Hvilke tanker har du gjort deg om ditt og
deres fremtidige liv?

e P4 hvilken mate har syns- og herselsnedsettelsen hatt betydning for viktige valg som du har tatt
i livet?

e Hyvilke omrader eller situasjoner i bade ditt liv, og deres liv sammen, er pavirket av det kombi-
nerte sansetapet? Positivt og negativt?

e Huilke rad vil du gi til parerende i samme situasjon?

2. USIKKERHET OG SARBARHET

Gjennom hele omstillingsprosessen forteller mange om folelser av usikkerhet og sarbarhet. Usikker-
heten kan komme som felge av forandringer som kan virke bagatellmessige, s vel som av storre al-
vorlige hendelser som kan ramme alle. Usikkerheten oppstar som folge av situasjoner som bekrefter
at man ikke kan stole pa det man ser og herer. Det kan ogsd handle om usikkerhet i forhold til roller
i familien, pa jobben, som venn og som samfunnsborger. Usikkerheten kan handle om fremtiden og
hvordan det kommer til 4 g& med syn og harsel.

Sarbarheten oppstdr som folge av at ytre faktorer setter premissene for mulighetene til & mestre
alt fra dagligdagse situasjoner til & kunne oppné egne mal og ambisjoner. Eksempler pa dette er u-
forutsette hendelser som kullkaster ens planlegging, avhengighet av andre og & mate fagpersoner
med liten kompetanse om kombinert syns- og herselsnedsettelse. Tilrettelegging av det fysiske
miljeet, tilpasning fra det sosiale miljeet og tilgang til hjelpemidler og tjenester styrer i betydelig
grad vilkarene for aktivitet og delaktighet.

SPO@RSMAL/REFLEKSJON

«Det siste dret har jeg kjent pd en grunnleggende usikkerbet. Jeg kan aldri veere sikker pd at jeg vet
det jeg tror jeg vet. Og det pavirker min kontakt med andre.»

Huvilke tanker far du av dette sitatet?

«Jeg kan ikke forsone med meg folelsen av hjelpeloshet og avhengighet. Jeg velger bort situasjoner
hvor disse folelsene kan oppstd. Jeg er redd for at jeg skal miste den stotten og de tjenestene jeg far
i dag. Hvordan skal jeg da fa hverdagen og livet til d fungere?»

Hvilke tanker far du av dette sitatet?



¢ Mange forteller at usikkerheten er en del av hverdagen og livet ved kombinert syns- og harsels-
nedsettelse / dovblindhet — hva tenker du om dette?

¢ Har du eksempler pa situasjoner som skaper usikkerhet hos deg?

e Har du eksempler pa situasjoner som kan skape usikkerhet hos dine parerende?

e Hva kan andre gjore for deg for 4 redusere usikkerheten?

e Houvilke tilbud og tjenester kan utgjore en forskjell for deg og vaere med pa a redusere din usik-
kerhet?

e Hva bidrar til 4 gke din trygghet i hverdagen (tenk bade sosiale relasjoner og miljemessige
faktorer)?

® Hva kan du selv gjore for & oppleve storre grad av trygghet?

e Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rad ville du gitt
ham?

Kan du benytte disse radene selv?

SPORSMAL TIL PARORENDE

* Mange parerende forteller at usikkerheten er en del av hverdagen og livet i familier med syns- og
horselsnedsettelse. Usikkerheten kan handle om fremtiden og tanker om hvordan det kommer
til 4 gd. Dessuten kan usikkerheten dreie seg om endrede roller i familien. Kan du gjenkjenne
denne usikkerheten?

e Har du eksempler pa situasjoner som skaper usikkerhet hos deg?

e Hva kan andre gjore for deg som kan vere med pa a redusere usikkerheten?

e Hvem er best til 4 hjelpe deg, og hvorfor?

e Huva bidrar til 4 eke din trygghet i hverdagen (tenk bade praktisk, psykisk og sosialt).

3. IDENTITET OG SELVBILDE

Usikkerhet og sdrbarhet truer opplevelsen av hvem man er. Selvbildet stemmer ikke helt lenger.
Hvem er jeg pa vei til & bli? Hvordan oppfatter andre meg? Ser de det i meg som de alltid har sett?
Tvilen pa at andre fortsatt kommer til 4 se en som den personen man faktisk er, gjor at man lenge
forseker & skjule problemene sine.

Etter hvert vil arbeidet med 4 lere & leve med de nye livsvilkdrene fore til at man mer og mer
inkluderer syns- og herselsnedsettelsen i sitt selvbilde. Andres holdninger, kategoriseringer og mer-
kelapper kan igjen gi nye utfordringer i opplevelsen av hvem en er. Mange opplever at identitet og
selvbilde endres flere ganger under livsomstillingsprosessen. Utover endringer i sansefunksjonene
kan det handle om endring i sosiale roller og gruppetilherighet.

SPORSMAL/REFLEKSJON

«Jeg pleier d si at jeg har en kombinert syns- og horselsnedsettelse, men at jeg tilbhorer gruppen
personer med dovblindhet.»
Hva tenker du om dette sitatet?



«Jeg er ikke den samme personen lenger. Mye av den jeg var, har jeg mistet. Jeg merker det pd andres
veeremadte overfor meg. De vet ikke hvordan de skal veere overfor meg, hvordan de skal ta kontakt,
og jeg har en folelse av at de er usikre pd hva de kan snakke med meg om. Kanskje er de redd for
at jeg skal bli lei meg. Innerst inne er jeg jeg en livlig og spontan person som gjerne tar kontakt og
snakker med folk. Nd kan jeg ikke det lenger. Og det er vondt.»

Hva tenker du om dette sitatet?

e Hva har pavirket ditt selvbilde? Kan du gi eksempler?

e Hva har hjulpet deg til 4 inkludere/akseptere syns- og herselsnedsettelsen som en del av deg?

e Noen forteller at de blir opptatt av hva andre tenker om dem. Hvordan er dette for deg?

e Hovilke holdninger fra andre er mest utfordrende for deg & mate?

¢ Hvordan tror du at andre har forandret sitt syn pd deg?

e Hvordan vil du beskrive deg selv med tre ord?

e Hvordan tror du dine parerende vil beskrive deg med tre ord?

e Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rdd ville du gitt
ham?

Kan du benytte disse radene selv?

SPORSMAL TIL PARORENDE

e Opplever du at det kan vere vanskelig for andre & forstd din situasjon?

e Som parerende kan man vare opptatt av hva andre tenker om en. Hvordan er dette for deg?
e Huvilke holdninger fra andre er mest utfordrende for deg 4 meate?

e Tror du at andre har forandret sitt syn pd deg og din familie?

e Hvordan vil du helst at andre skal mote deg og din familie?

e Hvordan vil du beskrive deg selv med tre ord?

e Hvordan tror du at din partner vil beskrive deg med tre ord?

4. DOVBLINDBEGREPETS LADEDE BETYDNING

Dgvblindhet er et begrep som fagpersoner og tjenesteytere nadvendigvis ikke har en felles forstielse
av, og som mange av dem det gjelder ikke kjenner seg igjen i. Begrepet devblindhet kan skape barri-
erer og forvirring. Det kan vare stotende, skremmende og forsterke opplevelsen av at dette gjelder i
hvert fall ikke meg. Dette kan hindre personer i 4 seke den hjelpen de kunne trengt. Personens egen
holdning til begrepet kan endre seg over tid, men man ensker ikke 4 fi en merkelapp som man ikke
kan identifisere seg med. Mange opplever ogsd at det er vanskelig 4 f4 omgivelsene til 4 forsta at
begrepet ikke innebzerer totalt fraveer av syns- og herselsfunksjon.

SPORSMAL/REFLEKSJON

«A bli mott med ordet dovblind skremmer meg. Det er et sterkt og truende ord, og kan vere
sarende. Er jeg virkelig dovblind? Det er vanskelig d forklare, andre kan ikke forstd, for det syns jo
ikke akkurat utenpd meg. Jeg pleier d si at jeg er bdde syns- og horselshemmet.»

Huvilke tanker vekker dette sitatet hos deg?



«Begrepet dovblindbet kan forsinke rebabiliteringen. Det er viktig d veere bevisst pd hvilken sam-
menheng man bruker begrepet i, slik at det ikke oppleves krenkende.»
Hyvilke tanker far du av dette sitatet?

e Huva er det naturlig for deg 4 si om din funksjonsnedsettelse?

e Hova forteller du ndr du meter nye mennesker?

e Hoyilke reaksjoner mgter du om du bruker devblindhet om din funksjonsnedsettelse?

e Hvordan reagerer du nar du blir mett med begrepet devblindhet?

e Hvordan reagerer dine parerende nar begrepet devblindhet brukes?

e Har ditt forhold til begrepet endret seg med tiden?

e Har det hent at begrepet devblindhet har hindret deg fra 4 soke stotte eller hjelp som du kanskje
hadde behov for?

¢  Er det i noen situasjoner riktig for deg a beskrive din funksjonsnedsettelse som devblindhet?

SPORSMAL TIL PARORENDE

e Huilket begrep er naturlig for deg & bruke om din partners funksjonsnedsettelse?

e Hyvilke reaksjoner moter du hvis du bruker begrepet devblindhet for & beskrive funksjonsned-
settelsen?

¢ Hvordan reagerer du ndr du blir mett med begrepet devblindhet?

e Har ditt forhold til begrepet endret seg med tiden?

e Er det situasjoner hvor du mener det er riktig 4 beskrive funksjonsnedsettelsen som devblind-
het?

e Er det i noen situasjoner riktig for deg & beskrive din partners funksjonsnedsettelse som dev-

blindhet?

5. ENSOMHETENS ULIKE ANSIKTER
Ensombhet er et sentralt tema som viser seg pa ulike méter. I boken omtales den som en beskyttende
ensombhet, en selvvalgt ensomhet, en patvunget ensomhet og en eksistensiell ensomhet.

Mange holder uro og bekymring for seg selv ndr de aner at noe skjer med synet og/eller herselen.
Mange opplever at de stir alene i den personlige bearbeidingen av hvordan syns- og herselsnedset-
telsen pévirker alle livets omrdder. Onsket om & bli forsttt av sine naermeste er stort. Samtidig kan
behovet for 4 skjerme dem fore til at man ikke setter ord pa hvordan man har det.

A leve med kombinert syns- og herselsnedsettelse er energikrevende, og det gjor det nedvendig &
prioritere hvilke aktiviteter og kontakter man opprettholder. Man kan fole seg ensom nér andre
ikke forstar hva slags betydning devblindhet har i livet, og de valg man er nedt til 4 ta som en kon-

sekvens av den.



SP@RSMAL/REFLEKSJON

«Ensombet er nok den konsekvensen av dovblindbhet som pdavirker og berorer meg mest. Iblant
velger jeg d vaere alene for d slippe d mislykkes i sosiale situasjoner. Aller mest ensom kjenner jeg meg
ndr jeg er pd en stor fest og ikke kan kommunisere med noen. Da er det bedre d velge d bli hjemme,
alene. Samme folelse kan jeg fa ved middagsbordet med familien eller i personalrommet pd jobben.»
Hyvilke tanker far du av dette sitatet?

Hvilke valg tar du for 4 ivareta deg selv?

«Erfaringer har lert meg at om vinteren gdr det sosiale livet mitt pd sparebluss. Jeg velger det selv
for d slippe d bli lei meg.»

Hyvilke tanker fir du av sitatet?

Hvilke valg tar du for 4 ivareta deg selv?

e  Er det situasjoner hvor du opplever ensomhet pa grunn av din funksjonsnedsettelse?

e Hva kan bidra til at dine neermeste forstar hvordan du har det?

e Nar du er sammen med dine parerende/venner og opplever ikke 4 bli forstatt, hva kan da vere
til hjelp?

¢ Dersom du har mattet gi slipp pa aktiviteter eller oppgaver som har vert viktige for deg, hvor-
dan opplevdes det?

¢ Har du funnet nye aktiviteter som fungerer for deg?

¢ Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rdd ville du gitt
ham?

Kan du benytte disse radene selv?

SP@RSMAL TIL PARGRENDE

¢  Er det situasjoner hvor du opplever ensomhet pd grunn av at du ma delta i aktiviteter uten din
partner? For eksempel ved sosiale ssmmenkomster som din partner velger bort fordi kommu-
nikasjonen er for vanskelig.

e Nar du er sammen med familie, venner og evrige nettverk og opplever ikke & bli forstatt, hva
kan da vere til hjelp?

e Hvordan oppleves det hvis du ma gi slipp pa aktiviteter som er viktige for deg?

® Hva er egen omsorg for deg, og nir er den vanskeligst 4 f3 til?

e Huilke rad vil du gi til parerende i samme situasjon?



6. SOSIALT LIV OG KOMMUNIKASJON

Nedsatt syn og hersel begrenser tilgangen til informasjon og pavirker forutsetningene for kommu-
nikasjon og sosialt samveer. Sosialt samveaer kan vere en anstrengelse for personer med kombinert
syns- og harselsnedsettelse. Dels er det krevende & delta i den direkte kommunikasjonen, og dels kan
det vere vanskelig & f4 med seg hva som skjer i situasjonen man deltar i. Reell deltakelse avhenger
av omgivelsenes tilpasninger og personens egne strategier. Det blir for mange nadvendig 4 velge bort
sosiale ssmmenhenger nér prisen for 4 delta blir for hey med tanke pé energibruken. Det kan fore
til at det sosiale livet med tiden blir innskrenket, noe som igjen begrenser informasjonstilgangen.
Informasjon gir kunnskap og er en forutsetning for deltakelse pa like vilkar med andre.

SP@RSMAL/REFLEKSJON

«Jeg md si at kommunikasjon med andre har blitt vanskeligere og vanskeligere. Jeg klarer ikke
lenger a oppfatte mimikken pd den jeg prater med. Jeg kan reit og slett ikke avlese den andres
uttrykk eller folelser. Og jeg vet ikke ndr det er min tur til d si noe. Min kone pleier d forklare for
meg ndr hun ser at jeg ikke henger med. Men jeg vil jo ikke veere til belastning for henne, og det er
uvant d ha med tolk blant venner.»

Hyvilke tanker vekker dette sitatet hos deg?

«Jeg far ikke med meg informasjon, nybeter eller serier. Dermed blir det mindre d snakke om. Jeg vil
gjerne bidra i en samtale, men da mad det veere et tema som jeg kan snakke om.»
Hva tenker du dette om sitatet?

¢ Huva skal til for at du skal kunne opprettholde de sosiale kontaktene som betyr mest for deg?

e Hvordan er det for deg & ta kontakt med nye mennesker?

e Hvordan forbereder du deg nar du skal delta i sosiale sammenhenger?

¢ Hvordan skal en middag med familie og venner eller en kaffepause pd jobben vare for at du
kan vere delaktig?

e Hvordan er det 4 bruke tolk/kontaktperson/parerende i samtale med andre? Hvilke fordeler og
ulemper er det?

¢ Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rdd ville du gitt
ham?

Kan du benytte disse radene selv?



SAMTALE MED PARGRENDE

* Hvordan opplever du at kommunikasjonen fungerer hjemme hos dere?

e Har dere spesielle strategier for kommunikasjonen dere imellom? Snakker dere om hva som
fungerer best for dere?

® Hvordan skal en middag med familie og venner vare for at bide du og din partner skal kunne
delta i kommunikasjonen?

e Hvordan er det for deg nér din partner har med tolk/ledsager nér dere er sammen, for eksempel
i sosiale ssmmenhenger? Hvilke fordeler og ulemper er det?

e Huva slags rolle far du hvis det ikke er tolk/ledsager med?

® Hva synes du om den rollen, og hvordan tror du din partner har det med den rollen eller de
oppgavene som du far/patar deg?

7. KREFTER OG ENERGI

Ved kombinert syns- og horselsnedsettelse kreves det konstant oppmerksomhet og konsentrasjon
for & oppfatte og forstd omgivelsene, for & delta i kommunikasjon med andre og for 4 orientere seg
i omgivelsene. Dette konstante mentale arbeidet er meget energikrevende. Prioriteringer, forberedel-
ser og planlegging er viktige strategier for & disponere energibruken og for 4 handtere den usikker-
heten som er en del av hverdagen. Dette innebzerer et dobbeltarbeid og et energibruk som er usynlig
for andre. Energitap beskrives av flere som en tredje funksjonsnedsettelse man er nedt til 4 ta hensyn
til ved kombinert syns- og herselsnedsettelse.

SPORSMAL/REFLEKSJON

«God livskvalitet — det er ikke d veere altfor engasjert og d spare tid og krefter. Men da foler jeg sam-
tidig at jeg blir liggende etter, og det er ikke riktig overfor mine naermeste ... Det er en daglig balan-
segang hvor mye jeg skal avstd fra hver dag, og hvor mye jeg skal orke for jeg md gi meg. Tidligere
var det selve diagnosen som var det verste. Nd er det nok energitapet som er vanskeligst d handtere.»
Kan du kjenne deg igjen i dette sitatet?

«Ndr jeg er uthvilt, kan jeg bruke synet og kompensere bedre, og da kan jeg ogsd folge bedre med.
Ndr jeg er sliten, blir det lett misforstdelser.»
Hyvilke tanker vekker dette sitatet hos deg?



¢ Hvordan merker du at du nzermer deg grensen for hva du orker?

e Hvordan henter du deg inn nér du opplever & ha brukt mye av energien din?

¢ Hvordan ivaretar du best energien din?

e Hyvilke valg og prioriteringer har du lert deg & ta?

e Hvordan tror du dine valg pavirker parerende og venner?

e Diskuterer du dine valg med dine parerende?

® Hva kan vere til hjelp for deg nar du stér overfor vanskelige prioriteringer og valg?

e Om du ma avstd fra noe du har lyst til 4 gjere fordi energien ikke strekker til, hvordan opplever
du det?

¢ Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rdd ville du gitt
ham?

Kan du benytte disse radene selv?

SP@RSMAL TIL PARGRENDE

¢ Hvordan merker du at din partner nermer seg grensen for hva han/hun makter?

¢ Diskuterer dere valgene og prioriteringene som er negdvendige & ta for din partner? Og hvordan
pavirker hans/hennes valg deres felles liv?

¢ Snakker dere om hvilken betydning energibruken har for dere som familie?

e Din partner md avsta fra noe som dere har lyst til gjore fordi energien ikke rekker til. Hvordan
opplever du det?

¢ Hvordan merker du at du nermer deg grensen for hva du kan klare?

e Hvordan balanserer du dine krefter og din energi?

e Hovilke valg og prioriteringer er du nedt til 4 gjere? Og hvem diskuterer du det med?

8. DELE ERFARINGER MED ANDRE

For de fleste blir det et betydningsfullt vendepunkt 4 mete andre personer med kombinert syns- og
horselsnedsettelse, og dele kunnskap og erfaringer. Det er avgjorende at det skjer ndr personen
selv er klar for det. A dele personlige opplevelser, livserfaringer og kunnskap med hverandre kan
gi styrke og dpne for en ny sosial tilherighet. Kontakten med andre er verdifull for & utveksle erfa-
ringer og strategier, for eksempel nar det gjelder roller i familie- og arbeidslivet. A fa «vzre seg selv»
og 4 slippe 4 informere og forklare hvordan ting er, opplever mange som en stor befrielse.

SPO@RSMAL/REFLEKSJON

«A mote andre ga meg livet tilbake. For levde jeg i et vakuum. Jeg trodde ikke at det fantes noen
andre som var som meg. Det var en skremmende tanke. Men sd snudde det da jeg traff andre og
innsd at jeg ikke var alene. Jeg har fdtt venner for livet, og med dem kan jeg veere meg selv.»

Hva tenker du om dette sitatet?



«Sd har jeg nettverksgruppen, hvor jeg foler stor tilhorighet med noen som er i en lignende situasjon
som meg. Der fyller jeg pd med psykisk energi, slik at jeg klarer litt mer.»
Hyvilke tanker vekker dette sitatet hos deg?

e Har du tidligere mott andre som har en kombinert syns- og herselsnedsettelse?

¢ Hva har kontakten med andre betydd for deg?

e Hva har den kontakten betydd for dere som familie?

e Hvordan skulle du gnske du kunne stotte andre som har kombinert syns- og horselsnedsettelse?

¢ Dersom du var en fagperson, hvordan ville du brukt den ressursen som likemenn kan vare for
hverandre?

e Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rad ville du gitt
ham?

Kan du benytte disse radene selv?

SPORSMAL TIL PARORENDE

¢  Er det viktig som parerende 4 mote andre parerende?

e Har du mett andre parerende tidligere?

e Hva har det betydd for deg & meote andre i samme situasjon?

e Hoyvilke temaer har vert nyttige for deg & diskutere med andre parerende?

e Hva har det betydd for deres familie at du har mett andre parerende?

¢ Hva har det betydd for deres familie at din partner har kontakt med andre som har en syns- og

horselsnedsettelse?

9. BETYDNINGEN AV STOTTE OG HJELPEMIDLER

A ta i bruk nye hjelpemidler og spesifikk stotte er for de fleste ikke uproblematisk. Det krever mod-
ningstid, selvinnsikt og motivasjon. Aktuelle hjelpemidler kan bli avvist dersom disse blir presentert
for personen selv erkjenner behovet. Men ndr man ferst erkjenner behovet for hjelpemiddel, er det
viktig 4 fa rask og kvalifisert hjelp til dette.

Det er en terskel d ta i bruk hjelpemidler som gjor funksjonsnedsettelsen synlig. Bearbeidingen,
utforskingen og leeringen som man gjennomgar i livsomstillingen, forer etter hvert til innsikt om at
hjelpemidler og stotte gir ekt handlingsrom. Tjenester som tolk/ledsager eller personlig assistent,
kan til & begynne med vare forbundet med en bekymring for at man mister sin selvstendighet.

A ta i bruk stette og hjelpemidler resulterer for mange i okt aktivitet og deltakelse. Etter hvert blir
stotten en del av livet og en forutsetning for a opprettholde handlingsrommet.



SP@RSMAL/REFLEKSJON
«Huit stokk ... Jeg bar veert pd to kurs, men jeg er ikke klar. I lopet av ti dr er jeg nd litt mer apen

for d bruke stokken og har lyst til d prove. Jeg tenker mer og mer pd det, og merker at jeg kanskje

trenger den.»

Er noe gjenkjennbart for deg ved dette sitatet?

«I drenes lop har jeg fatt tilbud om forskjellige hjelpemidler som jeg ikke har hatt behov for. Jeg har

ogsd bedt om d fd bjelpemidler som andre har ment at jeg ikke trenger.»

Er noe gjenkjennbart for deg ved dette sitatet?

En kombinert syns- og herselsnedsettelse er ofte usynlig for andre. A ta i bruk hjelpemidler/
tjenester gjor funksjonsnedsettelsen mer synlig. Hva er din erfaring?

Mange syns det er vanskelig & ta i bruk hjelpemidler nér de er ute blant folk. Hva skal til for at
du bruker dine hjelpemidler blant andre?

Hvilken betydning har hjelpemidler/tjenester for deg?

I hvilke situasjoner har du nytte av hjelpemidler?

Er det situasjoner hvor du velger & ikke bruke hjelpemidler, selv om du skulle ha behov for dem?
Hva tror du dine parerende syns om dine hjelpemidler?

Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rad ville du gitt
ham?

Kan du benytte disse radene selv?

SP@RSMAL TIL PARGRENDE

Mange opplever det som en hay terskel 4 ta i bruk hjelpemidler som gjor funksjonsnedsettelsen
synlig. Hva tror du skal til for at din partner er klar til 4 bruke sine hjelpemidler blant andre?
Hva betyr det for deg at funksjonsnedsettelsen blir mer synlig ved bruk av hjelpemidler?

P4 hvilken mate opplever du at din partners bruk av hjelpemidler kan ke hans/hennes aktivitet
og deltagelse?

Hva betyr det for deg og dere som familie at din partner har de hjelpemidlene som det er behov
for?

Hvordan ber parerende involveres nar det gjelder informasjon om bruk av nye hjelpemidler og
bruk av tolk/ledsager?



10. MOTE MED FAGPERSONER

I forbindelse med at man far diagnosen, erfarer mange at de ikke fir tilstrekkelig informasjon.
Mange opplever ogsé at det mangler samarbeid og koordinering mellom fagomradene syn og hersel.
Dette forer til at man ikke far hjelp til 4 forstd kompleksiteten av det kombinerte sansetapet, og at
man ikke klarer 4 utvikle strategier for & hindtere de utfordringene en meoter.

Mange erfarer 4 fa avslag pa seknader om tjenester som er avgjorende for 4 opprettholde aktivitet
og selvstendighet. A ikke mote forstielse for devblindhetens konsekvenser og de behov man har, er
belastende.

SPORSMAL/REFLEKSJON

«For min del er det ofte best med e-post. Det tar minst energi. Psykologen ville ikke ha en slik kon-
takt. Det skulle veere et personlig mote, med tolk. Da fikk det bare veere! Mitt forslag om d ta med
pc passet beller ikke. Jeg orker ikke da.»

Hyvilke tanker vekker dette sitatet?

«Jeg onsker d bli mott der jeg er i prosessen, og ikke der de profesjonelle onsker at jeg skal veere.»
Hvilke tanker far du av dette sitatet?

e Hva er det aller viktigste i mate med fagpersoner?

® Hova er dine erfaringer ndr det gjelder fagpersoners fleksibilitet overfor dine behov?

e Far du den hjelpen du trenger, nar du trenger den?

¢ Hvordan kan fagpersoner best samarbeide med deg og hverandre for 4 ivareta deg og dine
parerende, slik situasjonen din er i dag?

¢ Hova slags informasjon og stette tror du at dine parerende trenger 4 fa fra fagpersoner?

e Hvordan skulle du enske at du og dine parerende ble ivaretatt i forbindelse med at du fikk
diagnosen?

e Dersom din beste venn utviklet en kombinert syns- og herselsnedsettelse, hvilke rad vil du gi
fagpersonene som moter ham?

SP@RSMAL TIL PARGRENDE

e Hova slags tilbud om informasjon og stette har du som parerende fatt?

¢ Hvordan skulle du enske at du og din partner ble ivaretatt i forbindelse med at diagnosen ble
stilt?

e Hvordan ber fagpersoner involvere de parerende?

e Hova er det aller viktigste for deg i mote med fagpersoner?

® Huva er dine erfaringer nér det gjelder fagpersoners fleksibilitet overfor deres behov?

e  Far dere den hjelpen dere trenger?

® Hova slags informasjon og stette trenger du som pargrende?
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NORDENS VALFARDSCENTER
— EN INSTITUTION UNDER NORDISKA MINISTERRADET

Vi framjar och starker den nordiska vélfardsmodellen.

Kunskap
Vi samlar erfarenheter fran de nordiska ldnderna inom det
valfardspolitiska omradet.

Vidareféring
Vi sprider kunskap via vara aktiviteter och natverk.

Dialog
Vi skapar dialog mellan politiker, forskare och praktiker.

Vi arbetar med
Valfardspolitik
Funktionshindersfragor
Arbetsinkludering
Alkohol- och drogfragor
Vélfardsteknologi
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