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Avsikten med haftet ar att ge en kortfattad dversikt dver vad medfodd
dovblindhet innebér, hur sinnena anvands, vilka utgangspunkter vi som skrivit
det har, vara tankar om teori och praktik och vilket mal vi har fér vart arbete.
Har finner du ocksa en del om livskvalitet och vad begreppen samspel och
kommunikation innebar i detta sammanhang.

"Hur kan vi forsta varandra?” ar fragan vi staller. Att fa kontakt med och forsta vad
personen med dévblindhet ténker och vill &r en stor utmaning. En lika stor utmaning
ar det att bli férstadd. | borjan ar det latt att kdnna hjalpléshet och uppleva att vi
befinner oss i tva olika varldar.

Ett uttryck som ofta anvands i det dagliga livet ar "saker tar tid”. Det som forst kan
vara svart att uppfatta och hitta en mening i kan, allt eftersom vi gér konkreta saker
tillsammans, langsamt utvecklas till meningsfullhet och till "gyllene 6gonblick”, dar
bade samspel och kommunikation utvecklas. Det ar darfor det ar sa spannande och
utvecklande att arbeta inom detta falt.

Aven om haftet i férsta hand riktas till dig som &r ny i arbetet behdver vi alla tdnka
igenom vad som forsiggar nar vi ar tillsammans med personer med medfédd dov-
blindhet. Vi ar tva parter som mots for att uppleva gemenskap och férsta varandra. Pa
manga satt ar vi lika, men vi har olika satt att uttrycka oss pa.

Detta ar ett rikt och spannande omrade. Var forstaelse och formaga att se mojligheter —
och inte bara begransningar - kan fa stor betydelse for att personer med dévblindhet,
som ju stalls infor stora utmaningar, ska utvecklas och trivas.



Om dovblindhet

En person har dévblindhet nar den allméanna
funktionsformagan ar nedsatt som en foljd av
en allvarlig grad av syn- och horselnedsatt-
ning. En del ar helt déva och blinda, men de
flesta har syn och/eller horselrester.

Kombinationen syn- och hérselnedsattning
minskar dessvarre mojligheterna att utnyttja
de syn- eller horselrester som kan finnas.
Dévblindheten innebar darfor stora konse-
kvenser for:

e Socialt samspel och kommunikation
e |nformation

e Qrientering i omgivningen

e Alla allmanna dagliga aktiviteter

Syn och horsel ar for de flesta av oss huvud-
kallorna for information, tillagnande av
kunskap och utveckling av kommunikation
under uppvaxten och i vuxenlivet. Genom
fjarrsinnena syn, horsel och lukt, far vi till-
gang till den fysiska och sociala omgivning-
en. Nar dessa sinnen saknas, eller ar starkt
reducerade, sker en dramatisk inskrankning
av en persons livskvalitet.

Vi skiljer mellan dem som har medfédd och
dem som har férvarvad doévblindhet.

Det ar stor skillnad mellan dessa grupper
och deras behov.

Férvarvad dovblindhet

Personer med forvarvad dévblindhet har
etablerat en forstaelse av omvérlden och
ett sprak innan dovblindheten intraffat.
Nagon ar fodd med en synnedsattning och
har senare forlorat hérseln. En stérre grupp
ar fodd med en hérselnedsattning och har
gradvis forlorat synen. Manga av dessa har
teckensprak som sitt forstasprak. | mer
sallsynta fall kan sjukdom eller olyckor
leda till dovblindhet.

Medfédd dévblindhet
Medfodd dévblindhet skiljer sig fran forvar-
vad doévblindhet genom att funktionsned-



sattningen har uppkommit vid fédelsen
eller innan spraklig kommunikation har
utvecklats. Den begransar mojligheterna
att etablera en grundlaggande forstaelse
av omvarlden och utveckla kontakt och
kommunikation med andra.

Hur ska en person som ar fodd dov och
blind fa en forstaelse for vad ett hus ar?
Hur kan hen forsta vad kommunikation och
sprak innebar, om hen aldrig fatt erfarenhet
av hur andra manniskor kommunicerar
med varandra?

Medfédd dévblindhet ar forst och framst en
funktionsnedsattning som paverkar
kommunikationsutvecklingen.

Men den kan ocksa hamma utvecklingen
av emotionella, sociala och kognitiva
kompetenser.

Nagra av de vanligaste orsakerna till

medfédd dévblindhet

e CHARGE syndrom (sammansatta
medfédda missbildningar)

e rubella syndrom (kan intraffa om
modern drabbas av rédahund i
férsta delen av graviditeten)

e prematuritet(for tidig fédsel) och
férlossningsskador

e hjarnhinne- eller hjarninflammation

e sallsynta arftliga tillstand och syndrom

Kannetecken for personer med
medfédd dovblindhet

Uppfattning av omvarlden och larandet
sker genom narsinnena, alltsa det taktila
sinnet (som omfattar beréring och
rorelse), lukt och smak, eventuellt med
stdd av syn och horselrester.

Det finns ingen naturlig larandemiljo.
Personer med medfédd dovblindhet
kan inte lara genom att observera hur
andra kommunicerar sinsemellan och
vad de gor i omgivningen.
Kommunikation sker oftast med en
person at gangen. Val av kommunika-
tionsform bor anpassas individuellt.



Anvandandet av sinnena

Hur personer med medfodd dovblindhet an-
vander de sinnen de har tillgang till &r valdigt
individuellt och séallan nagot som personen
sjalv kan styra 6ver. Hur sinnena anvands i
olika situationer beror pa vilken miljo perso-
nen befinner sigi. Vi delar ofta

in sinnena i tva grupper. Den ena ar fjarr-
sinnena (syn, horsel och luktsinnet). Med
dessa kan vi upptacka nagot pa avstand.
Den andra gruppen bestar av narsinnena,
det taktila sinnet (beréring och rorelse)

och smak. Dessa fungerar bara nar nagot
upplevs/kanns pa kroppen eller inom en
armslangds avstand.

Néar nagot hander en bit ifran kroppen,
maste det alltsd upptackas med ett eller
flera fjarrsinnen, annars uppfattas det inte.
Darmed upplevs det som om det inte existerar.
En person med medfédd dévblindhet som har
kvar dven en liten sinnesrest av ett fjarrsinne,
ar sannolikt mer motiverad att réra sigi och
utforska omgivningen.

Det &r i det sociala samspelet som vart
sinnessystem satts pa prov. Det ar speciellt
kravande eftersom sa mycket hander sam-
tidigt. For att samspelet ska fungera bra bor
det ske pa individens premisser. Da skapas
en motivation att anvanda sinnena optimalt.
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Nar samspelet och kommunikationen inte
etableras, kan kognitiva och sinnesmassiga
potentialer bli hammade och inte komma till
anvandning.

Syn-eller horselrest och lukt och smak racker
inte for att vara saker pa att en person med
medfédd dévblindhet uppfattar mening och
sammanhang i en okand situation. Han eller
hon kommer alltid vara beroende av det
taktila sinnet, stottat av eventuella kvarvarande
funktioner fran fjarrsinnena.

Speciellt nar nya funktioner ska etableras
eller nagot nytt ska laras in, ar det taktila
sinnet helt nédvandigt. Annars blir inte

nya funktioner etablerade pa den niva som
personen har potential till. Syn-och horsel-
rester kan ofta fungera sporadiskt, beroen-
de pa diagnos och hur val den sociala och
fysiska miljon ar tillrattalagd. Det betyder
att anvandande av fjarrsinnena varierar fran
situation till situation, ofta fran ett 6gonblick
till ett annat. Darfér bor det taktila sinnet
anvandas sa mycket som mojligt tillsammans
med de andra sinnena.

Samspel och kommunikation har manga olika
delfunktioner som bor beharskas av bada
parter. Det handlar om att uppratta kontakt,
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Vissa med medfddd dovblindhet kan félja mimi-
ken med synen, samtidigt som de avlaser teck-
nen taktilt med sina hander.

om turtagning i kommunikationen och om
att ge feedback och ha gemensam upp-
marksamhet mot ett omrade. For personer
med doévblindhet, bor alla eller flera av
dessa delfunktioner tas till vara eller stottas
av det taktila sinnet.

Nar vi observerar samspelet ser vi ofta att

e Uppmarksamhet via syn- och/eller
horselrester ar kortvarig. Av och till
fungerar dessa fjarrsinnen, av och till
fungerar de inte.

e Syn-och/eller horselresterna fungerar
béast nar de stottas samtidigt (synkront)
av rorelse och beroring (det taktila
sinnet).

e Syn-och horselrester anvands sallan
samtidigt. Om detta sker, kraver det ofta
mycket energi och leder ofta till behov av
en omedelbar paus for aterhamtning.

e Ett sinne kan inte kompensera for ett
annat. En person som ar dév och har
en synnedsattning kan till exempel
inte anvanda synen till att avlasa alla
aspekter av teckensprak (bade tecken
och ansiktsmimik).

Det vi nu har sagt kan foérklara risken for att
personer med medfédd dévblindhet bara
uppfattar bitar av information som darmed
saknar sammanhang. Resultatet kan bli att
kommunikationen och interaktionen blir
bruten.



Det kan vara svart for en partner att forsta
hur en person med medfédd dévblindhet an-
vander sinnena i en social relation. En person
som ar dév och har en synrest kan till exem-
pel hitta och plocka upp ett litet objekt, eller
latt och obesvarat hitta vagen fran ett stalle
till ett annat. Nar hen vander bort blicken fran
partners ansikte kan hen uppfattas som helt
blind.

Man kan ofta se att en person med medfédd
dovblindhet som har en synrest, kopplar bort
synen nar hen kommunicerar via det taktila
sinnet. Andra tittar bara pa handerna men
aldrig i ansiktet och missar da den viktiga
mimiken. Ytterligare andra kan f6lja mimiken
med synen, samtidigt som de avlaser teck-
nen taktilt med sina hander.

Anpassning av miljén

For att personer med medfdédd dévblindhet
ska fungera sa bra som majligt i samspel och
kommunikation dr det nédvandigt att anpas-
sa miljon bade i forhallande till partnern (den
sociala miljén) och omgivningen (den fysiska
miljén). Aven om anpassningen och optima-
liseringen alltid maste vara individuell och
flexibel, gar det anda att ge nagra generella
rad:

e Ta hansyn till personens sinnesmassiga
forutsattningar genom att sjalv vara tydlig
och avlasbar.

Utga fran vad personen &r intresserad av.
Men aven hans eller hennes samspels-
och kommunikationskompetens.

Utga fran vad personen med medfodd
dovblindhet ar upptagen och intresserad
av, och hans eller hennes samspels- och
kommunikationskompetens.

Avsatt tillrackligt med tid.

Anpassa tempot.

Ge tillrackligt 1anga pauser.

Anvand den basta tiden pa dagen
(nér han eller hon dr mest mottaglig).
Hitta den basta positionen for bada.
Om det finns en synrest géller det att
skapa en bra position utifran synfaltet
och undvika blandning.

Skarma av onddiga ljud och stérande
synintryck i omgivningen.



Nagra viktiga principer

Genom erfarenhetsbaserat forsknings- och
utvecklingsarbete har ny kunskap utvecklats
som ger oss battre forutsattningar att forsta
och stétta individen. Det finns inte endast en
ratt metod i arbetet med personer med dév-
blindhet.

Utgangspunkten ska vara en 6nskan om att
vara tillsammans med och skapa en relation
till en person som vi har mycket gemensamt
med, men som pa vissa satt ar annorlunda.
Det ar kontakten och samspelet i samvaron
som lagger grunden for dmsesidig forstaelse
och utveckling — hos bada. Vi bor bidra till en
"jag/du”-samvaro, dar bada paverkar och
blir paverkade av varandra. Situationen, upp-
levelsen har och nu, skapar vi tillsammans.

| en sddan samvaro ar det var uppgift att vara
en god samspelspartner och tillrattalaggare.
Det kraver att vi ar uppmarksamma och lyss-
nande sa att vi uppfattar, bekraftar, tolkar
och svarar pa de uttryck som personen med
dovblindhet kommer med. Alla har behov

av att uppleva att man ar vard att bli lyssnad
pa, att den andre &r intresserad av den man
ar och vad man gor, och forsoker forsta.
Detta motiverar till en vilja att delta och
kommunicera.

For att vara en god samspelspartner behéver
vi anpassa 0ss sa att det vi gor kan uppfattas
med de sinnen personen med dovblindhet
bast kan anvanda. Det innebar att vi maste
vara fysiskt nara, ha ett kroppsligt satt att
forhalla oss med ett tydligt kroppsprak och
anvanda tydliga rorelser i handling, gester och
tecken. Vi kan utga fran det som personen med
medfddd dévblindhet visar intresse for och
vélja aktiviteter som bada parter trivs med.

Vi har ocksa en viktig roll som en férbindelse-
lank mellan personen med dovblindhet och
omgivningen. Utan oss kommer inte personen
att veta vad som finns utanfér den egna rack-
vidden, vad som kan utforskas och vad som
kan bidra till forstaelsen av omvarlden. Som
foraldrar, personal och medmanniskor, utgor
vi den viktigaste resursen for personen med
doévblindhet.

En holistisk och humanistisk manniskosyn
ar grunden for hur vi uppfoér oss och tanker i
samvaron med personer med medfodd dov-
blindhet. Det handlar om att moéta personen
som en likvardig manniska, men med speci-
ella forutsattningar for att forhalla sig till den
sociala och fysiska omvarlden.

Vi har till stor del flyttat fokus fran personen
med dovblindhets fardigheter till var egen
formaga att ta den andres perspektiv, forsta
och anpassa oss till den personens individuella
férutsattningar.



Malsattning i arbetet - livskvalitet

Huvudmalet for vart arbete ar att varje
person med medfodd dévblindhet

ska ha basta mojliga liv. Bade héar och nu
och i framtiden. Men vad &r ett gott liv? Vad
ar det som gor att vi trivs? Ar detta olika fran
person till person, eller finns det nagra faktorer
som ar viktiga for alla?

Alla manniskor ar tdnkande, kdnnande,
handlande och meningssékande med
samma grundlaggande behov. Livskvalitet
ar svar att mata och en subjektiv upplevelse.
Det handlar om att den enskilde upplever
att livet ar bra och har ett varde.

Alla har en del fysiska behov som maste
tillgodoses fér att vi ska ha det bra; som mat,
somn och franvaro av smarta och obehag.
Men vi behéver nagot mer for att trivas.

Den norska filosofen, Siri Naess, sager att
livskvalitet 6kar ju storre grad en manniska

e harsjalvkansla

e har goda mellanméanskliga relationer

e draktiv

e haren grundlaggande kansla av gladje

Det ar viktigt for varje manniska att bli sedd,
lyssnad pa och kunna kommunicera med
andra. Genom méten med personer som
anstranger sig for att forsta vad vi kanner,
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tanker eller dnskar, upplever vi oss vardefulla.
Sa byggs mellanmanskliga relationer upp
och sjalvkanslan starks.

Vi tycker alla om att beharska nagot, géra
nagot meningsfullt, vara kreativa, ha frihet
att valja och ha det trevligt.

Hur kan vi bidra till att personer med dévblind-
het har ett basta mgjliga liv, hur kan vi i prak-
tiken visa att vi respekterar den andre som en
likvardig person, men pa sina egna premisser?

Det kan bland annat ske:

e Genom sattet vi tar fysisk kontakt p3,
pratar med och om personen.

e Genom att vi valjer att tro att det som
personen gor har en mening och ar ett
satt att kommunicera pa, dven om sjélva
handlingen inte omedelbart upplevs som
andamalsenlig.

e Genom att vi ger mojlighet till att gora
sma och stora val, gor saker tillsammans
och delar pa uppgiften, istallet for att
som partner ta rollen som hjélpare, aska-
dare eller tranare som ger instruktioner
fran sidolinjen.

e Genom att vi lagger stor vikt pa variation
och gladjefyllda upplevelser tillsammans
med andra.



Som nérperson (personal) i skolan eller
boendet, deltar vi aktivt i andra manniskors
vardag och utvecklingsprocess. Det innebar
en forpliktelse om kontinuitet och att se
kritiskt pa vart eget agerande och mal for
arbetet. Om vi, genom vart engagemang och
vart satt att vara, klarar att ge personen med
dévblindhet upplevelsen av att vara vardefull
och vard att bli lyssnad pa, har vi en god ut-
gangspunkt for trivsel och vidare utveckling.

"Var stgrste utfordring ligger i det a lytte til
det nesten uhgrlige og oppdage de nesten
usynlige kommunikative signalerne som
kan gi oss begreper om de spraklige svakes

N

Vitycker alla om att beharska

nagot, géra nagot menings-
N fullt, vara kreativa, ha frihet

@&  att valja och ha trevligt pa

R vara egna premisser.

gnsker, behov og verdier. Ogsa hos spraklig
sett sterkere brukere, kan signalerne om de
egentlige gnsker vaere skjulte og vanskelig 4
fa tak i. Men vi ma ha tak i dem, skal vi drive
"pa brukernes premisser”, sikre en "norma-
litet” som ikke har som mal a gjgre vedkom-
mende lik oss, eller tilpasse vart till ham,
men la ham fa et liv som er normalt for ham.
Det handler om makt til 4 definere "det gode
liv”. Det handler om ydmykhet i forhold till ”
a vite best””

— Gunnar Dehli, tidigare generalsekreterare i
stiftelsen Signo.
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Socialt samspel

Socialt samspel ar grundlaggande for all
mansklig kontakt, samspel och kommunikation.
Lek och andra kanslomassiga upplevelser som
ar baserade pa ett socialt samspel &r avgérande
for spraklig utveckling hos barn och vuxna
med medfédd dévblindhet.

For att kunna etablera kontakt med andra,
maste du ha uppmarksamheten riktad mot
den andre personen och den andre maste ha
sin uppmarksamhet riktad mot dig.

Vi kallar det att ha gemensam uppmarksamhet
gentemot varandra. Seende och hérande
anvander ofta blick och rost for att sékra och
uppratthalla gemensam uppmarksambhet.
Nar gemensam uppmarksambhet ar upp-
nadd, har man skapat forutsattningar for ett
samspel och kan darmed fora ett samtal eller
gbra nagot tillsammans.

Nar du vill ha kontakt med en person med
medfédd dévblindhet géller samma prin-
ciper. Men blick och rést ar som regel inte
tillrackliga for att sékra och uppratthalla ge-
mensam uppmarksamhet. Ofta dr det genom
fysisk narhet och berdring av varandra som det
gar att fa gemensam uppmarksamhet.
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Ett bra satt for att skapa forutsattningar for
detta ar att se vad personen med dévblind-
het gor. Prova att goéra detsamma (imitera)
sa fysiskt nadra att hen kan uppfatta att du
gor likadant. Nar du imiterar innebér det att
du forsoker att "leva dig in i” det som sker
genom att félja hens tempo, rytm och kanslo-
massiga tillstand. Nar uppmarksamheten

ar riktad mot dig, har ni kontakt och mojlig-
het for ett samspel som varar 6ver tid. Det
fortsatta samspelet utvecklas genom bada
parters motivation, initiativ och bidrag.

Ett oavbrutet samspel ar baserat pa att man
gor nagot meningsfullt tillsammans. Badas
uppmarksamhet ar da riktad mot varandra
och en gemensam handling. Exempel pa
detta kan vara att sitta tillsammans och
gunga fran sida till sida, rulla en boll pa var-
andras kroppar, vispa agg eller réra i en gryta
tillsammans. Poangen ar att du gér nagot
tillsammans med personen med dovblindhet.

Tar du med Kari till affaren — eller gar ni dit
tillsammans?




Exempel pa etablering

av kontakt och samspel

Du sitter tillsammans med Kari i soffan.
Hon gungar latt fram och tillbaka. Du satter
dig sa hon kan kanna din kropp mot sin.

Du gungar tillsammans med henne i hennes
tempo och rytm. Du férsoker avlasa hennes
kanslomassiga tillstand. Verkar hon vara
avslappnad? Spand? Glad? Ledsen?

Forsok tona in dig i detta tillstand.

Efter hand kommer du antagligen att marka
att hon ar uppmarksam pa dig. Kanske vill hon
stoppa gungningen for att undersoka

Ett samspel som haller 6ver
tid bygger pa att ni gér nagot
meningsfullt tillsammans.
Badas uppmarksamhet

ar da riktat mot varandra.

dig ndrmare, eller for att konstatera att du
faktiskt gér detsamma som hon. Da maste du
visa att du uppfattar det hon gor. Detta kan du
gbra genom att félja med i hennes rorelser.

| ett sddant samspel ar det nédvandigt med
variation. Detta kan ske genom att du tar fatt
i nagot annat som Kari gér och véver in det

i samspelet. Du kan ocksa sjalv ta initiativ till
andra variationer och teman, men det maste
ligga sa nara det som Kari sjalv gor att hon
upplever att det hanger ihop.
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Kommunikation

Det sociala samspelet ar grunden for att
kunna kommunicera med varandra. Det
kraver att vi har kontakt och gemensam
uppmarksambhet riktad mot varandra. Det
ar i det sociala samspelet som behovet av
att kommunicera uppstar. Det ligger i
manniskans natur att dela tankar och
kanslor med varandra nar vi gér nagot
tillsammans.

Hur kan vi kommunicera sa att vi forstar
varandra? Personer med medfédd dévblind-
het uttrycker sig genom kdnslomassiga,
kroppsliga och gestuella uttryck och anvand-
ning av tecken. Darutdver anvander vissa
personer konkreta foremal, referensobjekt,
teckningar, bilder eller grafiska symboler.

En del kan lara sig att anvanda taktilt tecken-
sprak om det finns goda forutsattningar hos
dem sjélva och i miljon. Andra har tillracklig
syn for att |ara sig delar av det visuella tecken-
spraket, och nagra fa kan anvanda talet som
en del av kommunikationen.

Kéanslomassiga, kroppsliga

och gestuella uttryck

Den senaste forskningen visar att det naturliga
sattet att uttrycka sig pa for personer med
medfodd dovblindhet, ofta ar baserat pa
kroppsliga intryck de fatt i ett kanslo-
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massigt samspel med en partner. Dessa in-
tryck kommer till uttryck i form av att perso-
nen tar pa eller hanvisar till stallet pa krop-
pen, dar den speciella handelsen upplevdes,
eller uttrycker handelsen genom att upprepa
rérelsen med kroppen.

Exempel

Kari far ett getingstick pa vanster underarm.
Du tréstar henne och ni kanner pa sticket som
svullnar. Bada ar kanslomassigt engagerade
och upptagna av sticket. Man kan tanka sig
att intrycket av getingsticket har satt kanslo-
massiga och kroppsliga avtryck hos Kari.

Nagra dagar senare ar sticket helt borta.

Kari vander sig till dig och lagger sin hogra
hand pa vanster underarm. Hon hanvisar da
antagligen till det stélle pa kroppen dar av-
trycket skapades. Intrycket av getingsticket
kommer till uttryck. Man kan tanka sig att
Karis meningsuttryck ar: "Det som gjorde ont
har”, alltsa sjalva upplevelsen av getingsticket.
Darfor kan vi inte dversatta denna gest till
GETINGSTICK. Om Kari blir forstadd nar hon
anvander denna gest och far bekréftelse pa
sina tankar om upplevelsen, kan hon kanske
anvanda gesten senare nar hon har ont pa
ett annat stélle.

Da kan vi tanka oss att hennes tanke ar:

”Sa som det gjorde ont har”. | andra samman-
hang kommer hon kanske endast att anvénda
gesten for att beratta om upplevelsen och
dela historien om da hon fick getingsticket.



Ny forskning visar att det naturliga sattet att uttrycka sig pa
for personer med medfédd dovblindhet ofta baseras pa
kroppsliga intryck de fatt i samspel med sina partners.

Konventionella tecken

(fran svenskt teckensprak)

Flera personer med medfédd
dovblindhet anvander tecken nar de
kommunicerar. Det ar latt att tro att ett
tecken kan oversattas direkt sa som det
forklaras i teckenordboken. Det kan vara
sa, men oftast ar sa inte fallet. Nar Kari

anvander tecknet "KORA”, kan hennes syfte

vara att beratta om nagot som hént pa den
senaste bilturen. Tecknet "KORA” r alltsd
inte begransat till att betyda "att kora bil”.
Ett tecken kan representera olika upplevda
handelser. Tecknet "KORA” har Kari antag-
ligen lart sig for att det anvéants av partners
i olika handelser som har att géra med att
kora bil eller buss.

Nar Kari sager "KORA” kan tecknet tolkas som:

Kari téanker pa en bestamd handelse.
Hon vill dela tankar om, det vill séga
"prata om”, denna hdndelse med dig.
Kari tanker att hon vill aka direkt nu och
fragar om detta.

Kar upplever en kdnslomassig stdmning
eller kroppslig upplevelse som liknar den
stamning eller kroppsliga upplevelse
som hon far nar hon aker bil. Kari vill dela
denna tanke med dig.

Exempel

Du sitter tillsammans med Kari i en gunga.
Ni har hog fart och bada skrattar sa kroppen
hoppar. Man kan tanka sig att Kari kanner
att det kittlar i magen pa precis samma satt
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som det gjorde nar ni satt tatt tillsammans i
baksatet och bilen korde fort pa en guppig

vag. Karis spontana uttryck fér kanslan nar
hon sitter i gungan &r ”"KORA”.

Nu téanker du kanske: "Hur kan jag veta vad
Kari tanker pa nar hon sager "KORA”? D&
maste du som partner prova att, tillsammans
med Kari, komma fram till en gemensam
betydelse av vad Kari tanker pa just nu.
Detta kallas péa facksprak for "att forhandla
om gemensam mening”. Hur detta genom-
férs kommer att férklaras senare i texten.

Kroppsliga uttryck, taktila gester och tecken
—"lyssnar- och talarpositioner”

De flesta personer med medfédd dovblind-
het anvander kroppen och handerna nar de
uttrycker nagot eller avlaser vad partnern
uttrycker. "Talar- och lyssnarhéander” eller
"talar- och lyssnarpositioner” ar begrepp
som anvands. Nar parterna anvander tecken
eller gester, kan den som avlaser ha handerna
latt ovanpa handerna eller armarna pa den
som uttrycker nagot. Pa liknande satt kan de
avldsa varandras handlingar och kroppsliga
uttryck med andra delar av kroppen, som
fot eller skuldra. Genom att taktilt avlasa det
personen med doévblindhet gor eller uttrycker,
kan vi visa att vi "lyssnar”.

Exempel

e Duvill tala om for Kari att det star mat pa
bordet och att ni ska ata.

e Du placerar dina hander under Karis, och
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gor tecknet "MAT” (mot din egen mun)
och pekar pa bordet. Anpassa tempo sa
att Karis hander féljer alla rérelser som
du gor.

e Du kan visa Kari att det ar hennes tur
genom att ldgga dina hander ovanpa
hennes.

e Karivill kanske bekrafta att hon vill ata
genom att upprepa tecknet "MAT".

Du foljer alla hennes rorelser.

e Nukan du "ta tur” igen genom att pla-
cera dina hander pa undersidan av Karis
och géra tecknen "ATA — DU - JAG -
peka mot bordet”.

Nar handerna skiftar position pa detta satt,
blir det tydligt vem som talar och vem som
lyssnar i samtalet.

Foérhandling om mening

Séattet som personer med medfédd dévblind-
het uttrycker sig pa kan alltsa vara kroppsli-
ga uttryck som harstammar fran deras egna
upplevelser. Det kan ocksa vara tecken som
arinlarda i samspel med en partner i gemen-
samma upplevelser.

For att vi ska forsta vad en person med
medfédd dévblindhet menar med

de kroppsliga rérelserna, gesterna och
tecknen, maste vi i de flesta fall veta i vilket
sammanhang som uttrycken uppstod. Som
delaktiga i situationen kommer vi lattare att
kanna igen uttryck och uppfatta dem som
meningsfulla.




Vi maste da bekrafta uttrycket och komma
med forslag pa vad vi tror att de kan betyda.

Exempel

Kari och du har ett pagdende samspel med
en hatt som lyfts fram och tillbaka mellan
hennes och ditt huvud. Bade Kari och du ar
kanslomassigt engagerade i leken. Senare,
nar ni sitter vid bordet, vdnder Kari sig mot
dig och for upp sin hand pa sitt huvud. Detta
kan du antingen se som en meningslos rorel-
se, eller som ett meningsfullt uttryck fér na-
got, det vill sdga en gest som har en mening.
Véljer du det sistnamnda, kommer du att fa
vetskap om det &r sa eller inte.

Denna gest kan vara ett uttryck for nagot
som har med hattleken att gora. For att veta
om du tanker ratt och se om dina tankar
overensstammer med hennes maste du for-
handla med Kari for att fa fram en gemensam
forstaelse av meningen med gesten.

Den fortsatta forhandlingen kan se ut sa har:

e Kari: For upp sin hand pa sitt huvud. (1)

e Partnern: For upp handen pa sitt huvud
med Karis hand i lyssnarposition (Karis
hand ligger ovanpa partnerns hand och
foljer partnerns rorelser) (2)

e Partnern: Upprepar rorelsen genom
att &n en gang fora upp handen pa sitt
huvud — déarefter till Karis huvud och sa
tillbaka till sitt eget, hela tiden med Karis
hand i lyssnarposition. (3)

e Partnern: Ger tur till Kari genom att lagga
sin hand ovanpa Karis hand (i lyssnar-
position) och vantar. (4)

e Kari: Ler — for upp sin hand pa sitt huvud
och pé partnerns huvud. (5)

e Partnern: Avlaser genom att folja Karis
rorelse (i lyssnarposition).

Har kan vi anta att bada parter i detta sam-
manhang tanker pa leken med hatten. Men
ska ni kunna dela tankar om handelser och
upplevelser, maste ni forst ha upplevt nagot
tilsammans.
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Andra former for alternativ och
kompletterande kommunikation (AKK)

Det viktigaste i kommunikation &r inte hur
vi kommunicerar, det viktiga ar att vi gor det
pa ett eller annat satt. Det innebar att alla
uttryckssatt som kan bidra till att férsta och
bli forstadd anvands. Utdver kommunikation
baserad pa gester och tecken (visuellt eller
taktilt), kan det vara aktuellt att anvanda
foremal, teckningar, fotografier, olika grafiska
symboler, ordbilder med mera. En eller flera
av dessa former kan anvandas som stod i

samtal for att informera om och férbereda for

en aktivitet eller handelse, tydliggéra valmoj-
ligheter och skapa mdjlighet att uttrycka
onskemal och behov.

Olika former av AKK kan gora det lattare

for personer med doévblindhet att ta initiativ
till aktiviteter och samtalsteman. Detta kan
aven vara till god hjalp i efterféljande samtal
om upplevda handelser. Bilder och mindre
foremal fran olika upplevelse och handelser
kan klistras in i en minnesbok eller dagbok,
tas fram om och om igen och anvéndas av
bada parter for att ateruppleva tidigare upp-
levelser och handelser.

Digitala kommunikationshjalpmedel, som
dator, surfplatta, Rolltalk, Tobii och Sarepta,
gor det mojligt att forstora bilder, justera
kontraster och ljud och gbra andra anpass-
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En spontan gest fran personen med
medfédd dovblindhet, som du
kanner igen fran upplevelsen, ar en
gyllene anledning till att "prata” om
upplevelsen.

ningar for att dka tillgangligheten fér personer
med kombinerad syn- och hérselnedsattning.
Vad vi véljer att anvanda maste vara anpas-

sat for varje enskild person. Vi maste bland
annat ta hansyn till syn- och hérselfunktion,
motoriska fardigheter, kognitiva kapaciteter
och inte minst intresse och personlighet.
Oavsett utvecklas kommunikation och sprak
genom dialog med andra; alltsa genom funk-
tionellt anvandande.



Att dela handelser och upplevelser i vardagen

En av dina viktigaste uppgifter som partner
till en person med medfédd dévblindhet,

ar att uppleva omvarlden tillsammans med
henne eller honom, och dela era gemen-
samma erfarenheter. De delade upplevel-
serna kan bli gemensamma livserfarenheter
som standigt kan utvidgas.

Ju mer ni upplever tillsammans desto mer kan
ni dela tankar och "prata” om upplevelserna.

En spontan gest fran personen med med-
fodd dovblindhet, som du kanner igen fran
en upplevelse, ar en gyllene anledning till att
"prata” om upplevelsen. Du kan

forsoka aterskapa handelsen genom att
dramatisera det som skedde. Detta kan
goras kroppsligt, kdnslomassigt och med
gester och tecken.

Exempel

Vi atergar till handelsen med getingsticket,
déar bade du och Kari var kdanslomassigt
engagerade och upptagna av sticket.

Nagra dagar senare kommer Kari till dig.

Hon lagger sin hogra hand pa din vanstra
underarm. Du tror Kari téanker pa den gangen
hon fick getingsticket, och att hon vill "prata”
om handelsen. Da kan du forsoka tillrattalagga

for att ni ska kunna aterskapa historien.
Det gér du genom att bekrafta Karis uttryck
och anvdanda samma gester som hon, men
pa din egen kropp. Karis hander féljer med
i dina rorelser. Darefter klappar du latt pa
Karis arm och bekraftar platsen for sticket.

Da har du berattat for Kari vad du tror hon
tanker pa. Utifran Karis reaktioner pa ditt
inspel kommer du sannolikt kunna se om

du har métt hennes tanke. Har du det, kan
du och Kari prova att dramatisera det hela
sa som det skedde. | dramatiseringen kan
du prova att lagga till ratta sa att Kari ska
kunna komma med sina inspel. Pa detta satt
kan ni gemensamt aterskapa historien med
getingsticket.

Det ar inte alltid de stora upplevelserna,
sedda med vara 6gon, som satter spar.
Det kan lika garna vara de sma vardagliga
handelserna dar vi som partner klarar av
att engagera oss kanslomassigt i det som
personen med dévblindhet ar upptagen av.
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Hur ska man vara en god samspels- och kommunikationspartner?

Att ta kontakt

Kontakt betyder berdring, forbindelse. For
att kunna samspela eller kommunicera med
andra manniskor, maste vi ha nagon form for
kontakt — berdra varandra. Hur vi tar kontakt
med personer med medfodd dévblindhet

ar inte likgiltigt, eftersom vi ofta ror oss in

i deras privata "rum”. Vi maste ta hansyn

till vilka sinneskanaler som ar tillgangliga
och pa lite avstand forbereda personerna

pa att vi kommer, till exempel genom att
prata, knacka hart pa dorren eller ga med
lite tunga steg.Darefter kan vi forsoka fanga
deras uppmarksamhet genom résten eller
en latt ber6ring pa exempelvis armen. Var
uppmarksam pa att ansikte, huvud och hander
ar kansliga kroppsdelar som det ofta upplevs
som obehagligt att plotsligt bli berord pa.
Det ar vanligt att presentera sig med namn
(persontecken) och garna ocksa speciella
kannetecken som en ring eller harsnodd for
att gora det lattare att bli igenkand.

Att ta den andres perspektiv

Forsok att se varlden fran den andres per-
spektiv. Vilka sinnen anvander personen?
Hur upplevs foremal och handlingar genom
det taktila sinnet? Hur ar det att bli ledsagad
av en annan manniska stora delar av dagen
eller att vara beroende av andra for att fa
grundlaggande behov uppfyllda? Att ta

20

den andres perspektiv krdver en hdg grad av
inlevelseformaga.

Intresse och engagemang

Vi maste vara fullt narvarande med hela oss
i samvaron — lyssna och se, inte bara med
oron och 6gon, utan ocksa med kroppen
och hela vart vasen. Det ar en utmaning att
kunna prata mycket om lite och att halla
igang ett samtal med en liten repertoar av
icke-sprakliga eller sprakliga yttringar. Vi
maste vaga anvanda oss av vara dramatiska
och kreativa sidor och hitta fram till kroppsli-
ga satt att formedla det vi vill uttrycka.

Introducering av ett tema och att ta initiativ

| ett samspel &r bada parter aktiva och tar
initiativ till innehallet i det gemensamma
agerandet eller samtalet. Det ar viktigt att
ha lika stor uppmarksamhet och férvantan
pa att personen med medfodd dovblindhet
ska ta initiativ som att personen

ska svara pa ditt bidrag. Ser vi personen
som kompetent och aktiv i sin egen kommu-
nikationsutveckling?

Saker tar tid

| var valmenande iver bor vi ofta halla igen
lite for att ge den andre méjligheten att vara
aktiv. Det ar viktigt att sénka tempot och ge
tid till att uppfatta, bearbeta och svara.



Vagen ar malet

Det viktigaste &r inte alltid att genomféra
aktiviteten som vi ténkt oss. Det ar battre att
kvaliteten i samvaron har och nu ar god an
att vi uppnar allt det vi planerat. Ha gérna en
plan, men var flexibel och utnyttja de oférut-

sedda handelser som vardagen ofta ar full av.

Till sist

Vi hoppas att vi gett dig nagra tankar om hur
personer med medfédd dovblindhet kan fa
forutsattningar for ett sa bra liv som mojligt.
Men ocksa hur du som partner kan bidra till
detta. | motet mellan er har du mojlighet att
lagga till ratta sa att ni kan fa lara kanna var-
andra och uppleva omvarlden tillsammans.
Det ar du som har ansvaret for att det sker
och att det sker pa personen med dévblind-
hets premisser.

Uppgiften du patar dig kan kannas svar

och krévande. Det ar den ocksa, men vagar
du verkligen fa en relation med personen
med medfodd dovblindhet, kommer du att

fa mycket tillbaka nar det géller din egen
utveckling. Du kommer att fa ny kunskap och
insikt, goda och spannande upplevelser och
en varaktig vanskap.
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Det svenska stodet i korthet

Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor

Nkcdb ar ett nationellt kunskapscenter som arbetar med att utveckla och férmedla kunskap om dévblindhet till kommu-
ner, regioner och andra som moter personer med dévblindhet. Att erbjuda olika former av expertstdd ar kunskapscentrets
viktigaste uppgift. Det handlar ocksa om att ta fram langsiktiga metoder och strategier for att skapa ett hallbart stod till
personer med saval medfodd som forvarvad dovblindhet, i alla aldrar och i hela landet. Lds mer pa: www.nkcdb.se

Regionernas kontaktpersoner

| Sverige ar det regionerna (fére detta landstingen) och kommunerna som har det yttersta ansvaret fér habilitering, rehabi-
litering, radgivning och stod till personer med funktionsnedsattning. Det &r ocksa regionen som forskriver syn- och horsel-
hjalpmedel. Varje region i Sverige har en kontaktperson i dévblindfragor. Férteckning éver dessa finns pa www.nkcdb.se (sok
Regionernas kontaktpersoner).

Specialpedagogiska skolmyndigheten

SPSM &r en statlig och rikstackande myndighet for specialpedagogiska fragor. Resurscenter dévblind inom SPSM &r ett
nationellt resurscenter for barn och ungdomar med dévblindhet som erbjuder specialpedagogiskt stéd genom utredning,
radgivning, kurser, konferenser och information. SPSM har regionala radgivare med ansvar for olika funktionsnedsatt-
ningar och pa de statliga specialskolorna som drivs av SPSM finns kontaktpersoner med speciellt ansvar for elever med
dovblindhet. Asbackaskolan i Orebro tar emot elever med medfédd dovblindhet fran hela landet. Las mer pa:
www.spsm.se (sok dévblindhet).

Forbundet Sveriges Dévblinda

FSDB &r en intresseorganisation for barn, unga och vuxna med kombinerad syn- och hérselnedsattning och deras familjer.
Runtom i landet finns tolv regionala foreningar. Foraldraradet, en sektion inom forbundet, arbetar med fragor som rér barn
och ungdomar med dévblindhet och deras familjer. Man anordnar aktiviteter och kurser och har dven byggt upp ett natverk
av kontaktféraldrar.

Barn- och ungdomssektionen Dévblind Ungdom (DBU) arrangerar bland annat lagerverksamhet, tematraffar och ungdomskon-
ferenser for barn och ungdomar med dévblindhet. Familjesektionen som bestar av familjer dar en eller bada féraldrarna har
dovblindhet arrangerar sarskilda familjeveckor med aktiviteter for bade foraldrar och barn.

Las mer pa: www.fsdb.org

Mo Gard

Mo Gard ar en stiftelseagd non-profitverksamhet som omfattar LSS-boende, HVB-hem, sysselsattning, undervisning och fri-
tidsverksamhet. Mo Gard har en lang tradition och erfarenhet av att arbeta med personer som kommunicerar pa teckensprak
eller som anvander alternativa kommunikationsformer pa grund av dovhet, horselskada, dévblindhet eller sprakstorning.
Dérfor laggs stor vikt vid den kommunikativa och fysiska miljén. Verksamheten erbjuder sina tjanster till hela landet, de stérsta
uppdragsgivarna ar kommunerna.
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