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Abstract

Title: See and Listen to Me - People with Acquired Deaf Blindness Experiences of
Participation, Rehabilitation and Citizenship.

Author: Ann-Britt Johansson, Department of Clinical Neuroscience, Institute of Neu-
roscience an Physiology, The Sahlgrenska Academy at University of Gothenburg,
Sweden

Language: Swedish, summary in English

Introduction and objective: There are very few research studies about the expe-
riences of living with deaf blindness. The objective of this dissertation is to capture
the experiences of people with acquired deafblindness regarding their participation,
rehabilitation and civic life in order to develop a deeper knowledge and understand
how it is to live with deafblindness.

The research questions relevant to this study are based on a life-world phenome-
nological research approach and builds on an openness towards phenomena to be
studied: What does the concept of “participation” mean for people with acquired deaf-
blindness? What are the conditions required for people with acquired deafblindness
to experience participation in their lives? How do people with acquired deafblindness
experience their own living conditions? How do they live with an acquired visual and
hearing impairment, deafblindness? How do people with acquired deafblindness ex-
perience their rehabilitation? What ideas do they have about their experiences? What
conditions are necessary for people with acquired deafblindness to exercise their cit-
izenship and their civil privileges?

Method: Eight people with acquired deaf blindness have participated in this qualita-
tive study, which has a life world phenomenological approach. The participants have
been interviewed a number of times and were observed in a participant observation.
The interviews have been transcribed, analysed and interpreted with a hermeneutic
method.

Results: The study identifies three major areas of life that are strongly connected to
participation. These are work, family and social life and efforts from society. All of the
participants have experiences in their rehabilitation that relate to the theory of “the
Lived body” and the concept of horizon and the intentional arc. The whole person
in his life-world is not often the focus of interaction. The impairment tends to be the
focus. To be able to live in society as full citizen requires special services to enable
people with deaf blindness to participate and take advantage of their civil rights and
citizenship.

Conclusion: The study provides evidence that special services from society to peo-
ple with acquired deaf blindness enable them to participate more fully in daily life.
These services are not always available and this can lead to frustration and social
isolation. The participants emphasized also a lack of response towards people with
deaf blindness, which also exists among professionals. This lack of response and bias
towards emphasizing disability is often found in society.

The study also uncovered a lack of knowledge about the importance of addressing
the special needs to people with acquired deaf blindness, and the need for changing
attitudes towards people with deaf blindness.

Keywords: deafblind, adult, acquired, participation, rehabilitation, citizenship,
lifeworld, phenomenological, hermeneutic, the lived body, horizon, intentional arc
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Se och hér mig

Som magneter er blikkene som mgtes

Det blir aldri helt sdnn nar mine gyne rettes mot deg!

Men magnetismen i det «a se» den kjenner jeg heldigvis godt til
Nar ansiktet ditt rettes mot meg

Nar stemmen din vender seg utover

Nar du gir gjensvar som passer med det jeg sier

Nar grene dine fanger nyanser som strekker seg

lengre enn selve ordene

Nar gjenkjennelse og iver kan spores i tilbakemeldingene du gir
- Da vet jeg at jeg blir sett

Sa er mitt gnske at jeg kan gi deg det samme tilbake

Jeg vil se deg s& du ogsa merker det

Men av og til kan jeg kjenne

at du blir usikker av at mine magneter ikke virker helt som de andres
Da velger du kanskje a rette gynene

mot noen som har et blikk som er likere ditt eget

Dette merker jeg, for magnetismen blir svakere mellom oss

Mitt blikk er annerledes

Det kan jeg dessverre ikke gjore noe med

Men jeg prover & "se deg” pa min mate!

Sa meter jeg ogsad mennesker som retter stemmen mot meg
Som fester blikket i min retning

Som gir meg opplevelsen av at min mate a se pa er bra nok
Da kjenner jeg glede over at magnetismen er der igjen

Vi ma se pa hverandre

For det som oppstar nar vi gir hverandre denne gaven

Er noe av det som gjar oss til mennesker

Kristin Berg, synshemmet






Forord

Forord

Ingen ménniska &r en &, hel och fullstdndig i sig sjélv; varje ménniska &r ett
Stycke av fastlandet, en del av det hela. (John Donne, 1623)

Nar jag sitter och skriver dessa rader sa &r det med gladje, men ocksa med kans-
lan av att jag lamnar ifran mig nagot som har fyllt mitt liv i s& manga ar. Det &r en av
de stunderna i livet dar jag stannar upp och reflekterar éver allt arbete jag har lagt
ned och vilken betydelse det har haft fér mig personligen men med en férhoppning
att de som laser avhandlingen ocksa far tankar och idéer som leder till en battre
varld fér personer med dévblindhet.

Under hela avhandlingsarbetet har jag kant mig priviligierad éver att fatt mojlighe-
ten att férdjupa mig i vetenskapliga teorier som har haft betydelse fér utvecklingen
av och utférandet av mitt praktiska arbete som synpedagog. Avhandlingsarbetet
har varit en process i personlig utvecklig och gett mig manga tillfallen till reflektion
Over bade mitt privata som mitt professionella liv.

Att skriva en avhandling har fér mig, manga ganger, kants som ett arbete i ensam-
het, men jag vet att det finns ménga som med intresse har foljt och stéttat mig langs
vagen.

Adam, Samuel, Lucas, Angelica, Oliver, Elinor, Robert och Emma. Utan er med-
verkan hade inte avhandlingen blivit skriven. Ett varmt tack till er alla for att ni s&
frikostigt delade med er av de upplevelser och erfarenheter ni har om hur det &r att
leva med foérvarvad dévblindhet.

Att arbeta med en avhandling kan liknas vid en tur i berg- och dalbanan pa Lise-
berg. Det gar upp, upp, upp och plétsligt gar det ned i en hisnande fart, upp igen
och sa ned... Att ha tva handledare som har trott p4 mig under s& manga ar, och
som har bidragit till att jag har fatt en stérre férstaelse av vad forskning ar, tyck-
er jag ar enastaende. Stort tack till mina handledare, Anders Sjostrom och Inger
Berndtsson, som med stor generositet har delat med sig av sin kunskap, fatt mig
att reflektera och skapa mina egna texter.



Se och hér mig

Projektet var i borjan ett samarbetsprojekt déar Inger Canemark Jonasson och jag
ansvarade for insamlingen av materialet. D& materialet ar ett gemensamt material
hade vi manga givande diskussioner rérande de intervjuer som vi gjort. Tack Inger!

| starten av avhandlingsarbetet arbetade jag pa syncentralen i Géteborg och blev
uppmuntrad av min chef, Katarina Stalfors, att satsa pa en forskarutbildning med
en PhD som slutmal. Att ha ett fulltidsjobb pa syncentralen och samtidigt vara fors-
karstuderande tar mycket tid och energi. Sa nar jag fick mojlighet att kombinera
arbete och forskning pa Eikholt, nasjonalt ressurssenter for devblinde, sa var det
nastan for bra fér att vara sant. Stort tack till Roar Meland och Guro Lillehaug for att
ni har trott pa mig och gett mig betald forskningstid, fastan det har tagit tid att kom-
ma i mal. Ett speciellt tack till Line Hovland som genom sitt engagemang, inspirerar
mig att fordjupa mig i personer med dovblindhets utmaningar i livet, sa att jag fatt
en forstaelse av deras livsvarld. Forstaelsen har jag anvant i mitt tolkningsarbete
och i mitt satt att beskriva hur det ar att leva med en kombinerad syn- och hérsel-
nedséttning. Tack till alla mina fina kollegor pa Eikholt for visat stdéd och intresse.

Ett stort tack till Alf Reiar Berge for intressanta diskussioner om rehabilitering och
om individuella rehabiliteringsplaner och tack till Kerstin Berg for att jag fick anvan-
da den fina dikten som du skrivit.

Jag vill ocksa tacka Johan Sjostrand som last igenom manuset och kommit med
kloka kommentarer och Pelle Netterblad som sa generdst har latit mig anvanda en
av sina malningar till att illustrera omslaget pa avhandlingen.

Att skriva en text sa att den blir Iasbar, att f4 struktur sa att textens olika delar blir
en helhet, att texten uttrycker det budskap som jag énskar férmedla och att granska
textens sprak ar ett digert arbete. Stort tack Inger Berndtsson for all den tid du har
lagt ned pa att granska texten och tack Malkolm Abrahamsson, Gale Watson och
Rolf Lund for sprakgranskningen av den engelska texten i Abstract och i Summary.
Grete Haug, tack for allt abete med layout och format.

Och ett stort tack till Dragana Skiljic, FoU-koordinator pa Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset, Ogonsjukvarden, for all praktisk hjalp i samband med disputationen.
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Alla mina vanner och all min slékt! Tack for att ni fortfarande finns kvar fastén jag
flyttat till Norge och gravt ner mig i arbete och studier. Ni har alla Iatit mig forsta att
ni finns kvar och att det kommer en tid nér det sociala livet blomstrar igen.

Det finns personer i mitt liv som betyder eller har haft betydelse for att jag 6ver-
huvudtaget ar dar jag &r idag. Pappa och mamma som alltid har trott och stéttat
mig fastan de inte alltid férstar vad jag haller pa med. Maths, som jag hade en tyst
6verenskommelse med, har i sin himmel alltid varit med mig pa denna resa.

Tack Hannah och Malkolm fér att ni har stéttat och hjalpt mig nér jag som bast be-
hovde er. Det ar ni som av och till pAminner mig om att ni &r en del av min livsvéarld
och att jag har privilegiet av att fa dela den med er.

Rolf! Tack for att du fick mig att tro att jag skulle klara av att skriva en monografi fast-
an jag bara hade erfarenhet av att skriva korta journalanteckningar. Ett stort tack for
ditt engagemang under hela avhandlingsarbetet och tack fér att du last igenom och
kommit med betydelsefulla kommentarer om innehall och layout. Och till sist vill jag
tacka for alla intressanta och reflekterande samtal om fenomenologi, livsvéarld, den
levda kroppen och inte minst sprakets betydelse med alla dess nyanser.

Jag vill ocksa tacka Handikappforvaltningen i Véstra Goétaland, Norges Blindefor-
bund och De Blindas Vanner som finansierat delar av forskningsarbetet.

Konnerud i december 2016

Ann-Britt Johansson






1 Bakgrund

Idén till avhandlingsarbetet bygger pa de erfarenheter jag har gjort efter att ha ar-
betat i 6ver trettio &r med rehabilitering av personer med synnedséttning/blindhet
och personer med en kombinerad syn- och hérselnedséttning, dévblindhet'. Forsk-
ningsfaltet ar begransat och det finns inte manga studier som behandlar personer
med férvéarvad dévblindhets erfarenheter av hur det &r att leva med denna specifika
och ovanliga funktionsnedsattning.

Personer med dévblindhet utgér en minoritet av Nordens befolkning (Nordiska ar-
betsgruppen for dévblinda, 1980). Det var férst i slutet av 1970-talet som Nordiskt
Ministerrad startade ett samarbetsprojekt for att forbattra insatser och atgéarder
for personer med dévblindhet. Rapporten Béttre livsvillkor fér dévblinda i Norden:
forslag frén Nordiska arbetsgruppen foér dévblinda (Nordiska arbetsgruppen for
dévblinda, 1980) beskriver att dévblinda, i Norden, lever under mycket svara for-
hallanden. De reformer som genomforts fdr personer med funktionsnedsattningar
under 1960- och 1970-talen har haft mycken liten effekt fér personer med dévblind-
het. Bristen pa tolk/ledsagare innebédr att manga lever oerhért isolerade eller att
man &ar beroende av familj och vanner fér att kunna klara vardagen. Det fanns vid
slutet pa 1970-talet inte nagra riktade habiliterings- eller rehabiliteringsméjligheter
for personer med dévblindhet. En rad atgarder for att férbattra livsvillkoren, sarskilt
béattre mdjligheter till kommunikation, sattes in. Riktade rehabiliterade insatser fér
att klara alla utmaningar i vardagen uteblev dock (Raanes, 2006).

| slutet av 1960-talet och fram till 1980 hade R&da korset och De Blindas Férening
(DBF) verksamheter fér personer med dévblindhet. Staten tog darefter éver ansva-
ret for att vuxna dovblinda personer skulle fa pedagogiskt stéd av specialutbildade
konsulenter, vilka bendmndes dévblindkonsulenter (Géransson, 2003). Enligt MéI-
ler (2002) har konsulenterna framst gett rdd och socialt stéd i syfte att underlatta

1 Begreppet dovblind behéver inte innebéra att man &r dév och blind. Graden av syn- och
hdrselnedsattning kan variera. Personer med en kombination av syn- och hérselnedséttning
ar en mycket heterogen grupp. Man skiljer ocksad mellan medfédd och férvarvad dévblindhet.
Se Kapitel 5.
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det dagliga livet. Orsaken till att man inte koncentrerade sig pé att ge stéd i utbild-
ningssammanhang var att det fanns fa vuxenstuderande och att det inte fanns
nagon instans att vanda sig till for att fa hjalp med studier eller arbete.

| mitten pa 1970-talet startade de férsta syncentralerna i Sverige. Uppdraget var att
ge rehabilitering till personer som var synsvaga eller som hade en grav synnedsétt-
ning/blindhet?. Rehabilitering av personer med hérselnedséattning/dévhet har fun-
nits sedan 1930-talet, men da i regi av olika organisationer. 1955 fick landstingen
ansvar for horselvarden (Sjoberg, 2011). Personer med en kombination av syn- och
horselnedséttning fick alltsd sin rehabilitering pé flera skilda verksamheter, dar syn-
central och hércentral var de priméra instanserna. Det fanns ingen naturlig vag till
samarbete mellan syn- och hércentralerna och kunskapen inom de tva verksam-
heterna om hur syn och hérsel samverkar och paverkar varandra var otillfredsstél-
lande (Hammarstedt, 1995)

1968 startades Omstéllning och Traningskurser (OT-kurser) fér personer med dév-
blindhet i Uppsala i Arbetsmarknadsutbildningens (AMU) regi. Dessa kurser gav
en grundrehabilitering som skulle leda till studier eller arbete. De var pa 42 veckor
men kunde férlangas vid behov (Seniorradgiver G. Henningsen Rénnblom, per-
sonlig kommunikation, 19 september 2016).

| Sverige inrattades, 1980, Arbetsmarknadsinstituten, AMI, som en del av Arbets-
marknadsverket fér att samordna rehabiliteringsinsatserna for personer med olika
funktionsnedséattningar. AMI i Uppsala far ett specialteam som ansvarar for perso-
ner med kombinerad syn- och hérselnedsattning, dévblindhet (Arbetsférmedling-
en, 2011).

| bérjan av 1990-talet startade ett tredrigt rehabiliteringsprojekt i Sverige for per-
soner med dévblindhet i regi av Férbundet Sveriges Dévblinda (FSDB), (Hammar-
stedt, 1995). Bakgrunden var att FSDB hade erfarenhet av att rehabiliteringsarbetet
och samordningen av insatser fér personer med dévblindhet var bristfalliga. Ett av

2 Nedsatt syn och blindhet definieras utifrain WHOs «Development of Standards for Characte-
rization of Vision Loss and Visual Functioning» (ICD 10). En person har nedsatt syn om han
eller hon har ett visus pa < 0.3 med béasta refraktion. Definitionen pa blind &r visus <0.05 med
bésta korrektion eller ett synfélt som &r <10 grader (Varldshalsoorganisationen, (WHO), ICD-
10, 2016).

-0.
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syftena i projektet var att, i samverkan med deltagare i projektet, arbeta fram indi-
viduella rehabiliteringsplaner utifran deltagarnas énskemal och behov. Det andra
syftet var att ge personal och myndigheter ékad kunskap om personer med doév-
blindhets situation och att féresla modeller fér rehabiliteringsverksamheter riktade
mot den aktuella malgruppen (Hammarstedt, 1995).

Mellan aren 1997 till 2001 var det inte mindre &n tre utredningar om personer med
dévblindhets livsférhallanden i Sverige (Mdller, 2008). Resultaten visade att "per-
soner med dévblindhet upplevde stora inskrdnkningar i delaktighet och att service
som ska underlatta delaktighet ibland utgjorde ett hinder.” (s. 13).

2002 startades ett regionalt utvecklingsprojekt i Skane som riktade sig till personer
med dévblindhet och deras anhériga. Utvecklingsprojektet syftade till att kartldgga
konsekvenserna av dévblindhet, fdrmedla kunskap om hur det ar att leva med
dévblindhet och vilka resurser som kravs fér att ge god rehabilitering. Det visade
sig att det behovdes riktade resurser och kvalificerad samordning vid rehabilitering
av personer med dévblindhet (Géransson, 2003). Projektet avslutades 2006 och
resultatet blev en permanent verksamhet i form av ett regioncenter, Region Skénes
Dovblindteam (Gdransson, 2007).

| Véastra Goétalandsregionen tog politikerna 2003 beslutet att starta ett dévblindteam
i Goteborg. Da det fanns begréansad kunskap och erfarenhet fran liknande verk-
samhet bildades en referensgrupp som bestod av bade professionella inom syn-
och hdérselverksamheter i Vastra Gétaland och personer med kombinerad syn- och
hérselnedséttning, dévblinda. Referensgruppen skulle bidra med kunskap och éns-
kemal om hur den blivande verksamheten skulle organiseras och samordnas. Man
onskade ocksa information om vilka specifika rehabiliteringsinsatser som personer
med doévblindhet hade behov av. Resultatet blev en ny verksamhet, Dévblindteam,
som skulle ge pedagogiska, kurativa, psykologiska och tekniska insatser (Vastra
Gotalandsregionen, 2016a). Habiliterings- och rehabiliteringsansvaret och ansva-
ret for hjalpmedel lag dock kvar pa syncentral respektive hércentral. | dag (2016)
tillhér Dévblindteamet Habilitering & Hélsa, som &r en del av Véastra Goétalandsre-
gionen och de kan nu férskriva hjalpmedel.

For att syn- och hdrcentral, i samarbete med den nya dévblindverksamheten, skall
kunna erbjuda adekvat habilitering och rehabilitering till personer med dévblindhet
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behdver verksamheterna mer kunskap om det specifika i att ha en kombination av
syn- och hoérselnedsattning. De behdver ocksa fa ta del av hur det ar att leva med
denna specifika funktionsnedséttning och vilka rehabiliterande insatser som per-
soner med dévblindhet behdver for att fa det dagliga livet att fungera. | International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), (Varldshalsoorganisatio-
nen, WHO, 2003) kopplas aktiviteter och engagemang som sker utanfér familjen
till samhéllsgemenskap, socialt och medborgerligt liv. Det innebér att rehabilitering
inte bara skall inrikta sig pa vardagen med familjen utan ocksa ha fokus pa det liv
som vi delar och lever tillsammans med andra i samhéllsgemenskapen.

Med ekonomiskt stdd frdn Handikappforvaltningen i Vastra Goétalandsregionen
startades 2004 ett forsknings- och utvecklingsprojekt med arbetsnamnet "Larande
som grund fér personer med férvarvad dévblindhets upplevelser av delaktighet och
medborgarskap” Syftet med projektet var att fa kunskap om personer med férvarvad
dévblindhets erfarenheter av delaktighet och larande knutet till sin rehabilitering.
Projektet var ett samarbetsprojekt mellan Syncentralen i Géteborg och Hérsel- och
ddvverksamheten i Boras och férutom mig deltog hérselpedagog Inger Canemark
Jonasson. Projektansvarig var Gunilla Jansson, verksamhetschef fér Hoérsel- och
dévverksamheten i Boras. Handledare var Inger Berndtsson, universitetslektor, In-
stitutionen for pedagogik och specialpedagogik vid Géteborgs universitet®.

Avhandlingen ar en vidareutveckling och férdjupning av ovanstaende projekt med
kompletterande intervjuer. | samband med att det tidigare samarbetet med Inger
Canemark Jonasson avslutades 2011 bytte studien namn till Se och hér mig. Per-
soner med férvdrvad dévblindhets erfarenheter av delaktighet, rehabilitering och
medborgerligt liv. Studien bygger pa det gemensamt insamlade materialet®.

3  Projektet &r inte publicerat.
4 Urval, intervjuguider och planering av intervjuerna ar framtagna gemensamt.
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1.1

Problemstalining

I mitt arbete som synpedagog® har jag haft ansvar fér synrehabilitering® av personer
med férvarvad dévblindhet. Handikappinstitutet gav 1984 ut ett studiematerial om
synskadades rehabilitering. Dar beskriver man att synrehabiliteringsprocessen kan
beskrivas som:

1. Analys av forutsattningar och behov. | detta steg &r just undersékning av
de synméssiga forutsattningarna viktiga, det vill sdga, utredning av synfy-
siologin.

2. Utprovning och tillpassning av hjalpmedel, inklusive miljdatgarder. Intro-
duktion av nya syntekniker (trdningsprogram).

3. Traning av hjalpmedel och nya syntekniker. ( s. 33).

For att beskriva synrehabilitering med utgangspunkt frdn synfunktion och hjalpme-
del utgar man fran ett biomedicinskt” perspektiv. Utifran en analys av synfunktion
och diagnos indikeras vilken typ av rehabiliteringsbehov som ar aktuellt (Handi-
kappinstitutet, 1984). Idag ser man pa rehabilitering som en mer komplex insats,
dar medicinska, pedagogiska, sociala, psykologiska, tekniska och miljéméassiga
atgarder tillsammans med manniskors behov, forutsattningar och intressen utgor
stommen i en rehabiliteringsprocess (Berndtsson & Kroksmark, 2008).

Den stérsta andelen av personer med synnedséttning som kommer till syncentra-
lerna ar personer dver 75 ar (Socialstyrelsen, 2009). Inte séllan har de en alders-

En synpedagog har kompetens att utféra en synpedagogisk kartlaggning av synfunktion,
behovsutredning, upprétta en rehabiliteringsplan, utprovning, férskrivning och intréning av
hjalpmedel och strategier. Rehabiliteringen sker bade pa syncentral och i de miljoer som ar
aktuella for brukaren. Synpedagogen arbetar i team som bestar av optiker, 6gonlékare, ku-
rator och andra professioner som &r viktiga for rehabiliteringen. Synpedagoger som arbetar
med habilitering av barn med medfédd synnedséttning eller blindhet samarbetar med profes-
sioner inom habiliteringsverksamheten.

Syncentralerna i Sverige bedriver habilitering och rehabilitering fér personer med nedsatt
synfunktion. Mélet med synrehabilitering "ar att férbéttra livssituationen f&r manniskor med
mattlig till svar synnedsattning, samt blindhet” (Vastra Gétalandsregionen, 2016c¢).

Ett biomedicinskt perspektiv karaktariseras av ett naturvetenskapligt perspektiv déar méann-
iskan ses som ett objekt och dar behandlingen ar att aterstélla kroppen till ett normaltillstand.
For att stélla ratt diagnos och/eller genomféra behandlingar kan det biomedicinska synsattet
vara effektivt (Berndtsson & Kroksmark, 2008).
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relaterad hérselnedsattning, men fokus ligger pa synrehabilitering och insatserna
ar att optimera synfunktion utifran behov. Men det &r inte bara aldersrelaterad hor-
selnedsattning som man maste ta hansyn till. Det ar inte ovanligt att &ldre personer
aven har andra sjukdomar och funktionsnedséttningar som paverkar rehabilite-
ringsprocessen.

Hjéalpmedel som skall kompensera for synnedsétiningen ar ofta hérselrelaterade
sasom ljudbdcker, talande hjalpmedel, akustiska trafiksignaler och talsynteser. Min
erfarenhet ar att det inte gar att planera och genomféra en bra rehabilitering utan att
ta hansyn till hur hérselfunktionen paverkar synfunktionen och vice versa.

P& syncentralen fanns vid studiens bérjan inte tillrackligt med kunskap varken hos
mig eller hos mina kollegor om denna specifika funktionsnedsattning. Det fanns
inte heller ett naturligt samarbete med hércentralen om brukare med kombinerad
syn- och hérselnedsattning sa kontakten mellan syn- och hércentralen var spora-
disk. Denna problematik fanns inte bara pa syncentralen i Géteborg utan i hela lan-
det. Kunskapen om hur det ar att leva med kombinerad syn- och hérselnedséttning,
doévblindhet var begransad och vilka specifika rehabiliteringsinsatser som denna
specifika funktionsnedsattning skulle erbjudas var i manga fall inte utifran perso-
ner med dévblindhets behov. Pa respektive rehabiliteringsverksamhet var fokus
pa traditionell syn- eller horselrehabilitering, d.v.s att de rehabiliterande insatser
var riktade mot syn- respektive hérselnedsattning. Det togs liten hansyn till hur
syn- respektive horselfunktionen paverkar olika aktiviteter i det dagliga livet. Perso-
ner med dovblindhets livssituation med tanke p4 kommunikation, information och
socialt liv ar delvis nagot helt annat an att bara ha en isolerad synnedsattning eller
hdrselnedséttning.

Foérbundet Sveriges Dévblinda fick 1990 medel fran allménna arvsfonden for att
genomfora ett tredrigt projekt for rehabilitering av vuxna personer med dévblindhet
(Hammarstedt, 1995). Bakgrunden till projektansékan var att organisationen under
flera ar upplevt att samordningen mellan olika rehabiliterande verksamheter inte
var koordinerade och att samhaéllets resurser inte var ratt utformade eller tillrackliga
for att méta personer med doévblindhets behov. | slutrapporten fann man att det
fanns mycket resurser for rehabilitering/habilitering, men trots det fanns det pro-
blem, speciellt avseende samordning mellan olika instanser. Bristande kunskap
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om hur det &r att leva med kombinerad syn- och hdrselnedsattning, dévblindhet,
lyftes ocksa fram.

| Skane startades 2002 ett regionalt utvecklingsprojekt som riktade sig till personer
med dovblindhet och deras anhériga. For att fa kunskap om vilka konsekvenser
som det innebar att ha en kombination av syn- och hérselnedséttning utvecklade
man under projekttiden ett resursteam for personer med dévblindhet och deras
natverk. Under 2006 6vergick resursteamet till en permanent verksamhet, Regi-
on Skanes Dévblindteam (Goransson 2007). Detta var starten pa tillkomsten av
Dévblindteam, regionala specialistteam som "kan ge stéd och hjalp fér att 6ka del-
aktigheten i samhallet och bidra till ett s& meningsfullt liv som mdjligt” (Vastra Go-
talandsregionen, 2016a). Dévblindteamen hade fran bérjan ett samordningsansvar
och inte ansvar for rehabiliteringsarbetet. Darfér kravdes det fortfarande mer kun-
skap, bade inom syn- och hdrselrehabiliteringen, for att kunna erbjuda personer
med dévblindhet bra habilitering och rehabilitering. En “bra” rehabilitering bygger
pa att personen med funktionsnedsattning eller med kombinerade funktionsned-
séttningar kan erbjudas méjligheter till en évergripande rehabilitering som tar han-
syn till alla de férutsattningar, problem och utmaningar som funktionsnedséttningen
bidrar till. Begreppet rehabilitering ar ett begrepp med manga definitioner och inten-
tioner8. Socialstyrelsen (2013) menar att rehabiliteringsinsatserna skall méjliggéra
goda villkor for ett sjalvstandigt liv och deltagande i samhéllslivet. Rehabiliterings-
insatserna skall sattas in i ett sammanhang efter personens behov och énskan och
inte bara fokusera pa att aterstélla funktionsférmaga.

Begreppet delaktighet har inte ndgon enhetlig definition (Molin, 2004; Paulsson &
Lindmark, 2010). Det anvéands i FN:s standardregler (Handikappférbunden, 2014)
och i FN:s konvention om réattigheter for personer med funktionsnedséttning (SOU
Ds, 2008:23) for att sakerstalla att personer med funktionsnedséttning skall vara
delaktiga och jamlika. Det ar darfor viktigt att fa kunskap om vilken betydelse del-
tagarna lagger i begreppet delaktighet da begreppet ar sa centralt inom forskning
om funktionshindrades inkludering, delaktighet och mdjligheter att ta del av den
medborgerliga gemenskapen (Gustavsson, 2004a).

8 Se Kapitel 5
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Rehabilitering &r en process dar personer med funktionsnedséattning skall fa till-
gang till och ater vara delaktiga i vardagsvarlden. Det ar darfér betydelsefullt att
rehabiliteringsprocessen bygger pa manniskors egna erfarenheter, dnskningar
och mal. Genom att belysa personer med foérvarvad dovblindhets erfarenheter och
reflektioner kring sin rehabilitering kan vi fa 6kad forstaelse av och kunskap om
den specifika rehabilitering som personer med férvarvad dévblindhet bér erbjudas
(Bredland & Linge, 2014).

Att vara delaktig i vardagsvarlden innebéar ocksa att ha ett socialt liv utanfér famil-
jen. | begreppet medborgarskap inryms att man som medborgare har en rattighet,
en skyldighet och ett engagemang att delta i det samhalle man lever i, ett med-
borgerligt liv (Gynnerstedt & Blomberg, 2004). Studien vill ocksa beskriva hur det
medborgerliga livet ser ut fér personer med férvarvad dévblindhet.

Vid studiens bdérjan fanns det inga studier som fokuserade pa delaktighet, reha-
bilitering och medborgerligt liv fér personer med férvarvad dévblindhet. Under de
ar som jag har arbetat med studien har det gjorts studier riktade mot personer
med férvarvad dévblindhet, men inte med inriktningen mot personer med dévblind-
hets levda erfarenheter av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv®. Fér att
kunna mota personer med férvarvad dévblindhets levda behov och énskningar
behdver bade personal inom rehabiliterande verksamheter, politiker, myndigheter,
samhéllsplanerare och andra som kommer i kontakt med personer som har en
kombination av syn- och hérselnedsattning, dévblindhet, mer kunskap fér att kunna
utveckla sina verksamheter och sina handikappolitiska mal.

Avhandlingen visar hur det ar att leva med en kombination av férvarvad syn- och
hérselnedsattning, dévblindhet. Studiens mal var att beskriva de olika erfarenheter
som deltagarna har av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv. Levda er-
farenheter ar individuella. Men finns det nagot i deltagarnas erfarenheter och upp-
levelser som de delar? For att f& kunskap om personer med forvarvad dévblindhets
levda erfarenheter av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv, maste man
ta del av deras vardagliga liv, deras livsvéarld. Jag har valt att genomféra en em-
pirisk studie som kommer att ta sin grund i en livsvarldsfenomenologisk ansats.
Genom moten, intervjuer, samtal, observationer och deltagande i aktiviteter finns
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mojligheten att tolka, férstd och beskriva deltagarnas erfarenhet av delaktighet,
rehabilitering och medborgerligt liv.

1.2 Syfte och forskningsfragor

Syftet med studien ar att fAdnga personer med fdrvarvad dévblindhets erfarenheter
av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv for att fa kunskap om, férstaelse
av och att levandeg6ra hur det ar att leva med férvarvad dévblindhet.

De forskningsfragor som ar aktuella i studien tar sin utgdngspunkt i en livsvarldsfe-
nomenologisk forskningsansats och bygger pa en 6ppenhet infér fenomenen som
skall studeras:

¢ Vad betyder begreppet delaktighet fér personer med férvarvad dévblindhet?

e Vad innebar det och vilka férutsatiningar kravs fér att personer med forvar-
vad dévblindhet skall erfara delaktighet i sina liv?

* Vilka erfarenheter har personer med férvarvad ddvblindhet av de egna livs-
villkoren? Hur &r det att leva med en férvarvad syn- och hérselnedsétining,
dévblindhet?

¢ Vilka erfarenheter och reflektioner har personer med férvarvad dévblindhet
av sin rehabilitering?

¢ Vilka férutsattningar kravs for att personer med férvarvad dévblindhet skall
kunna leva ett medborgerligt liv likt andra i samhéallet?






2 Forskningsfalt

Forskning om personer med dévblindhet &r begrédnsad (Dammeyer, 2014). Han
menar att en foérklaring kan vara att dévblindpopulationen ar en mycket heterogen
grupp och darmed svar att analysera. Det bedrivs forskning om dévblindhet inom
flera vetenskapliga discipliner sdsom, medicin, genetik, pedagogik, psykologi, so-
ciologi, teknik och funktionshinder (disability). Forskning om personer med férvar-
vad dévblindhets erfarenheter av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv
ar inte sd omfattande. Det finns dock studier om personers erfarenhet av att leva
med en livslang och progredierande funktionsnedséttning som kan vara relevanta
for studien.

For att forstd varfor det finns fa studier om personer med dévblindhet har jag valt
att redovisa hur forskning om funktionshinder™ har utvecklats under de senaste
trettio aren. D& studien handlar om personer som lever i Sverige ar det i férsta hand
intressant att se hur den svenska funktionshinderforskningen har utvecklats. Darfér
ar redovisningen av funktionshinderforskning i andra lander inte lika omfattande.

2.1 Forskning om funktionshinder

Ménniskor med funktionsnedsattningar har i ett historiskt perspektiv varit diskrimi-
nerade och utestdngda fran stora delar av samhallet. Méjligheten att utforma ett liv
utifrdn sina egna férutsattningar har varit begransade. Inte séllan bodde personer
med funktionsnedsattning pa nagon institution (Prop1999/2000:79). Det innebar att

10 Avhandlingen fokuserar pa personer med en kombination av syn- och hérselnedséttning,
dévblindhet. Forskningen far epitetet funktionshinderforskning, disability research.

11 Funktionshinderforskning bedrivs mer eller mindre éver hela varlden och center for funktions-
hinderforskning dar man bedriver bade utbildning och forskning ar i véxande. Internationella
och nordiska multidisciplindra nétverksgrupper inom funktionshinder som anordnar konfe-
renser eller delar information pa hemsidor har ocksa utvecklats de senaste 25 aren.

12 ICF beskriver funktionsnedséttningar (Impairments) som problem i kroppsfunktioner eller
kroppstrukturer i form av en avvikelse eller forlust (s. 50) "Funktionshinder (Disability) ar ett
paparplybegrepp for funktionsnedsattningarrespektive strukturavvikelser, aktivitetsbegréns-
ningar och delaktightsinskranktningar. Det betecknar de negativa aspekterna av interaktio-
nen mellan en person (med en hélsobetingelse) och dennes persons kontetuella faktorer
(omgivningsfaktorer och personliga faktorer.” (s. 193)
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de inte fick tillgang till eller fjarmades fran samhallet (Prop1999/2000:79). Tankar
om att samhallet skulle skyddas fran personer med funktionsnedséattning var ock-
s accepterade. Fram till 1960-talet menade man att problemet 1&g hos individen
med funktionsnedsattningen, att det var de fysiska eller psykiska funktionsnedsatt-
ningarna som skapade begransningarna och som paverkade mdjligheten att leva
ett liv som andra (Prop1999/2000:79). Svensk handikappolitik'® star idag i stark
kontrast till individperspektivet och har som malsattning full delaktighet, jamlikhet
och alla ménniskors lika varde och &r en del av den generella valfardspolitiken
(Prop1999/2000:79).

De lander som hade deltagit i andra varldskriget fick efter krigsslutet en ansenlig
méngd av personer med krigsskador, som krévde rehabilitering och hjalpmedel.
Under efterkrigsaren var det brist pa arbetskraft och manga funktionshindrade fick
mojligheter att delta i arbetslivet. Medicinsk och teknisk utveckling stéttades av
offentligheten och de rehabiliterande insatserna stod i fokus. Aven lagar, rattigheter
och socioekonomiska insatser fér personer med funktionhinder inférdes under de
efterkommande artiondena (UbU 1973:25).

Utvérdering av sociala reformer och insatser fér personer med funktionsnedsétt-
ning har genomforts i syfte att férbattra deras livssituation. En utredningsgrupp
inom samarbetskommittén f6r social forskning fick pa4 1970-talet i uppdrag att géra
en analys av behov, resursférdelning, inriktning av den sociala sektorns forskning
och utvecklingsarbete samt utvardera forskningens och utvecklingsarbetenas roll i
den sociala sektorns planering. Handikappinstitutet inrattades 1968, och hade som
uppgift att planera och samordna forsknings- och utvecklingsarbete inom handi-
kapp-forskning. 1970 inrattades en avdelning for handikappforskning vid universi-
tetet i Goéteborg (UbU 1973:25).

Under 1980-talet fanns det relativt gott om projekimedel till svensk handikappforsk-
ning. Finansiering av projekt for utvecklingen av tekniska hjalpmedel var domine-
rande. Forskning om handikappframkallande faktorer (funktionshinder), effekter av
politiska atgarder, begreppsutveckling och spraklig kommunikation samt effekter av
behandling och rehabilitering prioriterades ocksa (Lindberg, 2016).

13 Begreppet handikapp ar idag ersatt med funktionsnedséattning och/eller funktionshinder. |
studien anvands det aldre begreppet dar det refereras till utredningar, rapporter eller artiklar.
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The International Year of Disability, 1981 paverkade forskningen om funktionsned-
sattning i Sverige pa tva satt. For det forsta rekommenderade FN att alla nationer
skulle anvédnda den terminologi som var féreslagen i WHOs International Classi-
fication of Impairments, Disability and Handicaps, ICIDH (Varldhalsoorganisatio-
nen, WHO, 1980). For det andra sponsrade den svenska regeringen en utgava
(Strachal, 1981) som blev den férsta svenska dversikten om funktionshinderforsk-
ning.

| 1989- ars handikapputredning (SOU 1992:52) framhaller man att handikappforsk-
ningen behdver utvecklas och starkas. Man menar att det reformarbete som han-
dikapputredningen féreslagit innebarS utvecklandet av kvalificerad forskning for att
bland annat utveckla metoder for utvarderingar av de insatser man har féreslagit.
Dessutom fanns ett behov av forskning om:

effekterna av strukturella férandringar i offentlig verksamhet, forskning pa
juridikens omrade angaende lagstdd for manniskor med funktionsnedsatt-
ningar, frdgor som ror funktionshindrades inflytande-méjligheter, samhéllse-
konomiska studier av bl.a. tidiga aktiva habiliterings- och rehabiliterings-
insatser och analyser av vélfardsutvecklingen for svart funktionshindrade.
(SOU, 1992:52, s. 504)

Tre stbrre utredningar av svensk handikappforskning har genomférts sedan
1990-talet med syfte att kartldgga och komma med férslag pa hur forskningen kan
utvecklas (Lindberg, 2016). Lindberg menar att det ar valdigt fa av de férslag om
utredningar som har férverkligats.

Da forskning om funktionshinder ar ett relativ nytt forskningsfalt menar man i SOU
1999:4 att forskningens évergripande mal ar att vinna ny kunskap for att battre for-
sta den varld vi lever i och for att om méjligt férandra den till det battre. Detta synsatt
skall vara vagledande for varje forskare. Det framhalls att det saknas kunskap om
hur det samhalle vi lever i paverkar huruvida individen blir funktionshindrad och
man betonar vikten av att samhallet utformas pa ett sadant sétt att det inte férorsa-
kar individer hinder for delaktighet. Ett politiskt mal ar att alla individer i ett samhalle
skall ha samma férutsattningar oavsett om de har eller inte har ett funktionshinder.
Det innebér att funktionshinderforskningen tangeras av olika vetenskapliga disci-
pliner eller studeras tvarvetenskapligt (SOU 1999:4; Danermark, 2005). Fran att
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i borjan vara medicinskt inriktad aterfinns nu funktionhinderforskning inom bland
annat pedagogik (Dockrell & Howell, 2015; Hutcheon & Wolbring, 2012), sociolo-
gi (Barnes, 2007; Norstedt, 2011; Reich, 2006), rehabilitering (Heine & Browning,
2002; Rénnasen, Maéller, K., Méller, C., Lyxell & Anderzen-Carlsson, 2016), tekno-
logi (Anderberg, 2006; Dahlberg, Blomquist, Richter & Lampel, 2014) och psykologi
(Simpson & Thomas, 2015; Wahlqvist, 2015).

Séder (2013) menar att svensk handikappforskning fortfarande ar ett relativt nytt
forskningsfalt med fokus pa forskning som i ndgon man beskriver hur omgivningen
paverkar om en individ med fysisk eller psykisk skada, funktionsnedséttning, im-
pairment, resulterar i ett funktionshinder, disability. Internationellt bendmns dessa
studier som disability studies. Det har funnits kritik fér att forskning om funktion-
hinder inte har varit tillrackligt vetenskaplig och att tidigare forskning finansierades
av olika handikapporganisationer (Lindberg, 2016). Det har ocksa visat sig att funk-
tionshinderforskningen studerade funktionshinder och diagnoser men inte koppla-
de resultaten till rehabilitering och intervention (Séder, 2013). Idag finns den stérsta
svenska forskningsmiljén kring funktionshinder vid universiteten i Linkdping, Ore-
bro och Umead samt Hégskolorna i Jonkdping, Halmstad och Trollhattan (Lindberg,
2016).

2001 etablerades Forskningsradet for arbetsliv och socialvetenskap (Forsknings-
radet for arbetsliv och socialvetenskap, FAS, 2001)™ som hade till uppgift att sam-
ordna forskning om funktionshinder (disability research). De gjorde bland annat
en sammanstallning éver de forskningsomraden som fick mest resurser. Rappor-
ten visar att det fanns angeladgna men mindre uppmarksammade omraden sdsom
“longitudinella studier, etnicitet, genus, neurovetenskaplig forskning tillampad pa
funktionshinder och handikapp, synforskning med inriktning mot funktionshinder
och handikapp” (Forskningsradet for arbetsliv och socialvetenskap, FAS, 2001, s.
30).

Fastan man inom funktionshinderforskningen redan pa 1960- och 70-talen hade en
annan syn pa funktionshinder, att hindret Iag i den omgivande miljéon och inte hos
individen'® sa far FAS i uppdrag av Socialdepartementet att kartladgga forskning om

14 Myndigheten bytte 2013 namn till Forskningsradet fér hélsa arbetsliv och valfard (Forte).
15 "Handikapp ar i stor utstrackning en 6ljd av brister i samhéllet. Darfér kan manga handikapp
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hinder for delaktighet i samhélle och arbetsliv fér manniskor med funktionshinder
(Forskningsradet for arbetsliv och socialvetenskap, FAS, 2012). | rapporten fran
Forskningsradet for arbetsliv och socialvetenskap, FAS, 2012) beskrivs problemati-
ken att definiera begreppen funktionsnedséattning och funktionshinder. Man har valt
att beskriva synen pa funktionsnedsattning och funktionshinder utifran olika filoso-
fiska och teoretiska perspektiv, det individuella, det kulturella, det sociala, det ra-
tionella och det biopsykosociala synsattet'®. Hjelmquist, Leijon, Ronnberg & Sdder,
(2001) menar att det &r nédvandigt att ta stalining till vilkken forskning som anses
vara forskning om funktionsnedséttning och funktionshinder eftersom ”avgrans-
ningen om vad som skall anses vara forskning om handikapp inte &r sjalvklar” (s.
6). | rapporten (FAS, 2012) redovisas bland annat de projekt som &r kopplade till
en viss diagnos, alternativt till en mer generell kategori (till exempel funktionsned-
sattning, funktionshinder, aldrande). Det visar sig att diagnosen hérselnedsattning
ar den i sarklass mest studerade funktionsnedsattningen utifran antal projekt och
beviljade medel”. Man antar att detta beror pa att man under lang tid har byggt
upp excellenscentra inom hérselvetenskap och att hdrselnedsattning ar den mest
forekommande funktionsnedsattningen i populationen. Rapporten visar ocksa att
funktionsnedsattning och funktionshinder tillsammans ligger p& andra plats bade i
antal beviljade medel och i antal projekt. Det finns inte ndgon redovisning av pro-
jekt som rér personer med synnedséattning eller personer med dévblindhet, vilket
jag tolkar som att det finns fa studier om dessa grupper. Det kan naturligtvis finnas
inom grupperna funktionsnedséttning och/eller funktionshinder men i min literatur-
sbkning har jag inte funnit manga forskningsprojekt som fokuserar pa synnedséatt-
ning i kombination med horselnedsattning. Rapporten visar ocksa att medicinsk
eller vardvetenskapligt inriktad forskning med fokus pa individen var de domineran-
de forskningsprojekten. Aven forskning om arbetslivet var underrepresenterat, och
bara atta procent av projekten som hade tilldelas ekonomiska medel hade nagon
anknytning till arbetslivet (FAS, 2012).

elimineras.” (Handikappférbundens Centralkommitté, 1972, s. 3). Att flytta fokus fran individen
(kroppen) till omgivningen (miljén) brukar kallas for miljvandningen (Lindberg, 2016).

16 Det finns exempel pa andra satt att klassificera olika synséatt pa funktionshinderforskning.
Gustavsson (2004b) visar pa vikten av, bristen pa och vilken roll en teoriférankring har inom
funktionshinderforskning.

17 Hamtad fran SOU 2001:56 studie om levnadsférhallanden fér personer med funktionsned-
sattning (FAS, 2012).
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Roulstone (2013) sammanfattar att den nordiska forskningen inom funktionshin-
der bygger pa valfardsstatens mal att alla, oavsett funktionsnedsattning, skall ha
samma mojlighet till delaktighet i samhallet. Frdgan om hur det skall genomféras
har varierat mellan de nordiska l&nderna och dess handikapporganisationer. Aven
forskning utanfér Norden har liknande férlopp. Dér &r den knuten till hur utvecklade
landerna ar inom valfard och socialt omhéndertagande. Priestly (2007) beskriver
policyutvecklingen inom Europa och EU fran 1970-talet och framat. | utvecklingen
av “critical disability research” (s. 63) har man 6évergivit den individuella/medicinska
modellen till forman for den sociala modellen av funktionshinderforskning.

Den individuella modellen karaktariseras av individens fysiska, psykiska eller kog-
nitiva funktionsnedséttning. Problematiken ligger hos individen, det &r individen
som skapar problem i sitt dagliga liv. Atgarden ar en medicinsk 16sning och om
detta inte hjalper skall tyngdpunkten laggas vid "att sa langt det ar mojligt aterféra
individen till 'normal funktion’ eller hejda ytterligare férsémring, samt att uppmuntra
anpassningsstrategier for att hjalpa individen att battre klara av sin férandrade si-
tuation.” (Barnes & Mercer, 2000, s. 79-80, éversattning Ingela Hjalmarsson). Den
sociala modellen av ett funktionshinder utgar fran individens férhallande till sam-
hallet. Jensen, Petersen och Stokholm, (2014) menar att orsaken till funktionshin-
dret finns i samhallsstrukturer dar fysiska och sociala barridrer hindrar personer
med funktionsnedsattning att delta paA samma villkor som befolkningen i 6vrigt.
Oliver (1996), som har medverkat i utvecklingen och utformning av den sociala
modellen papekar de sociala och ekonomiska hinder som personer med funktions-
nedséttning drabbas av men belyser ocksa de férdomar manniskor och samhélle-
liga institutioner, myndigheter har gentemot personer med funktionsnedsattning’®.

18 Olivers (1996, s. 34) jamférelse av de tvA modellerna visar tydligt att malen i den sociala
modellen &r att det &r personen med funktionsnedsattning som, genom att precisera sina
mal och behov av insatser pa en personlig niva riktar fokus pa vilka fysiska, sociala och
ekonomiska barridrer som hindrar personen att leva pa lika villkor som personer utan funk-
tionsnedséttning. [Den svenska éverséattningen, av Ingela Hjalmarsson, finns i Kap 5, s. 87 i
Tideman, 2000]

Individuell Modell Social Modell

handikapp som personlig tragedi handikapp som socialt fértryck
personligt problem socialt problem

individuell behandling social handling

medicinskt perspektiv sjalvhjalp

professionell dominans individuellt och kollektivt ansvar
professionell sakkunskap personlig erfarenhet
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Priestly (2007) menar att funktionshinder ar ett socialt problem som férorsakats av
en social process som hindrar individen att ta del av samhallslivet pA samma villkor
som personer utan funktionshinder. Han sammanfattar utvecklingen som att inom
EU har man satt en agenda nér det géller personer med funktionsnedséttning och
deras ratt till delaktighet och likvardighet. Men det kan skilja mellan de europeiska
landernas lagliga och samhélleliga insatser for att nd malet utifrdn en nationell

policy.

Den sociala modellen har kritiserats fér att den inte tar hansyn till hur vi uppfattar
och upplever vara kroppar och jagidentitet genom att framharda att vara fysiska
hinder och skillnader uteslutande beror pa miljéméssiga och sociala faktorer.

... there is a tendency within the social model of disability to deny the expe-
rience of our own bodies, insisting that our physical differences and restric-
tions are entirely socially created. While environmental barriers and social
attitudes are a crucial part of our experience of disability — and do indeed
disable us —to suggest that this is all there is so it is to deny the personal ex-
perience of physical or intellectual restrictions, of iliness, of the fear of dying.
(Morris, 1991, citerad i Oliver, 1996, s. 38)

Shakespeare (2013) har ocksa kritiserat den sociala modellen som en modell for
att 16sa ojamlikheter mellan personer med eller utan funktionsnedséttning. Att av-
lagsna fysiska hinder och diskriminering innebar inte att alla problem &r ur vériden.
Barnes och Mercer (2000) menar att den sociala modellen har ifrdgasatt den tra-
ditionella synen pa handikapp som en personlig katastrof. Det har funnits kritiska
roster och modellen har granskats och diskuterats. Att till exempel ta hansyn fill
andra former av fértryck sasom rasism, kon, etnicitet och religion som ocksa kan
innebara svarigheter att ta del av den sociala gemenskapen har inneburit en stdrre
forstaelse for forskare att utveckla nya teorier. Styrkan i den sociala modellen men-
ar Barnes och Mercer "ligger i dess formaga att koncentrera handikapprorelsens

anpassning bekraftelse
individuell identitet kollektiv identitet
fordom diskriminering
vard rattigheter
kontroll valmdjligheter
individuell anpassning social férandring
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uppmarksamhet pa den sociala uteslutningens strukturer och processer. Den nya
teorin handlar om makt, social rattvisa, medborgarskap och méanskliga rattigheter,
liksom sambandet mellan teori och praktik.” (s. 101).

Grue (2011) menar att "disability is an underexplored topic in discourse analysis.”
(s. 532). Han visar att forskningsstudier, frdn 1990 och fram till idag, om kén, klass
och ras/rasism, var for sig, ar atta ganger vanligare an forskning om funktions-
hinder. Orsaken till detta menar Grue ar att man inom funktionshinderforskningen
behdver diskutera nya teoretiska modeller, nya metoder, nya infallsvinklar och lyfta
frdgan om vem eller vilka som engagerar sig i funktionshinderforskningen.

2.2 Forskning om dovblindhet.

Begreppet dévblindhet &r inte enhetligt inom litteraturen. Huvudsaklingen anvands
tva definitioner som i forskningssammanhang. Den ena ar en medicinsk definition
som hanvisar till syn- och hérselstatus och den andra &r en funktionsbaserad defi-
nition av personers egna erfarenheter av att leva med en kombinerad syn- och hor-
selnedsattning (Dammeyer, 2014). Svarigheten i att bedriva forskning om dévblind-
het menar Dammeyer, ar att det saknas en homogen definition av begreppet. Flera
termer anvands sadsom deafblindness, dual sensory loss eller combined vision
and hearing impairment. Wittich, Southall, Sikora, Watanabe och Gagné (2013)
gjorde en systematisk litteratursékning och fann féljande varianter: “deaf-blind,
deafblind, deaf AND blind/vision impairment, deaf/blind, dual sensory impairment,
combined impairment eller disturbances of/deficiencies of/compromised vision
and hearing.” (s. 201). | litteratursdkningen' har jag anvant alla ovanstaende engel-
ska begrepp men ocksa de svenska begreppen dévblindhet, kombinerad syn- och
hdrselnedséttning, dév och blind och dévblindsyndrom.

Forskning om personer med dévblindhet kan indelas i grupper om personer med
medfodd dovblindhet, forvarvad dévblindhet eller aldersrelaterad kombination av
syn- och hdrselnedsattning. Vid en litteratursékning (se fotnot 17), i juni 2016, fin-
ner jag att det finns betydligt fler studier om barn med medfédd ddvblindhet och
aldre personer med aldersrelaterad syn- och hdrselnedsattning &n om personer
med forvarvad doévblindhet. Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor, i Sverige,

19 De databaser som jag har anvant &r PubMed, Scopus, Karnov, Cinahl Nationalencyklopedin,
Mediaarkivet, OMIM och Google Scholar.
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har en databas med &éver 3200 vetenskapliga artiklar skrivna pa engelska som ar
publicerade fram till 2015 och som pa nagot sétt behandlar dévblindhet. Vid en
sbkning pa "acquired rehabilitation” hittades totalt sju referenser dar fyra av dem
var relevanta fér min studie.

Méller (1999) redovisar i sin studie 32 vuxna dévblindas livssituationer i Orebro
lan, med malséattning att levnadsvillkor och delaktighet i samhallet skulle forbattras.
Det konstaterades att deltagarna var en heterogen grupp. Grad av syn- och hor-
selnedsattning varierade, flera hade ytterligare funktionsnedséttningar och kom-
munikationsmetoderna var mangskiftande. De basala livsvillkoren var tryggade
och funktionshdjande insatser sdsom medicin och tekniska hjalpmedel var tillgo-
dosatta. Daremot var livsvillkoren nar det géllde aktiviteter och delaktighet valdigt
daliga. Orsaken kunde vara bristande kunskaper om sin diagnos, inte tillrackliga
fardigheter och strategier for att kunna kompensera fér den kombinerade syn- och
horselnedsattning, daliga sprakkunskaper, oftillrackligt stéd fran samhallets sida,
brist pa kunskap om dévblindhet hos handlaggande tjansteman och vardpersonal
men ocksa hos personer med dévblindhet och personer i deras sociala natverk.

For att verkligen forsta de psykologiska och sociala konsekvenser som det innebar
att vara dévblind maste man, enligt Danermark och Méller (2008), ocksa studera
dévblindhet ur ett salutogent perspektiv, det vill séga vilka faktorer som paverkar
god halsa. Ehn, Méller, K., Danermark och Méller, C. (2016) visar pa sambandet
mellan att vara i arbete och hélsa. | studien deltog 67 personer med Usher 11° varav
34 personer var i jobb och 33 personer var fértidspensionerade. Resultatet visar
att kon, grad av funktionsnedsattning och alder inte paverkade hélsa och vélbe-
finnande. Personerna som var i arbete hade signifikant béattre psykologisk hélsa i
jamforelse med de som var fértidspensionerade, vilka rapporterade en hégre grad
av oro, depression, sjalvmordstankar och sjalvmordsférsdk. De som var fértidspen-
sionerade redovisade ocksa samre sjalvkansla, kansla av att vara vardelds, mindre
lyckokanslor och svarigheter att handskas med problem.

Dammeyer (2013) konkluderar att personer med férvarvad dévblindhet ar en liten
heterogen grupp i Danmark. Han menar att det behévs mer forskning pa hur en
kombinerad syn- och hérselnedsattning paverkar individer socialt, psykiskt, kom-

20 Usher syndrom. Se Kap 4.
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munikativt och kognitivt med hansyn till alder. Det behdvs ocksa mer forskning
om de rehabiliterande insatser som ges till personer med dévblindhet. Kan riktad
rehabilitering férhindra depression och nedsatt kognitiv férmaga? Aven Fletcher
och Guthrie (2013) menar att det behdvs mer forskning i syfte att ge politiker och
tianstemén i kommuner och landsting battre kunskap och forstaelse om hur livet
paverkas av att ha en kombination av syn- och hérselnedséttning, dévblindhet.
De har i sin studie lyft fram vad som kan vara utmaningar i det dagliga livet och
hur deltagarna i studien ser pa sin framtid. Kommunikationssvarigheter, orientering
och forflyttning, att inte kunna genomféra dagliga aktiviteter utan att kompromissa
och att inte kunna vara spontana och oberoende var faktorer som paverkar livsvill-
koren. Flera av deltagarna beskrev ocksa isolering och ensamhet vilket gjorde att
mojligheten att leva ett liv fullt ut var begréansad.

Goransson och Liljedahl (2010) har utvarderat 44 svenska projekt som ar relatera-
de till dévblindhet. De projekt som &r aktuella har bedrivits under aren 1994-2009
och har finansierats med bidrag fran Allmanna Arvsfonden. Projekten visar pa stora
variationer av teman och kan gélla personer i alla aldrar. En del projekt har som
syfte att ge insatser pa individniva och andra har fokus pa omgivningens inverkan
och konsekvenser av funktionsnedséattningen. Studien visar att brukarorganisatio-
nen Foérbundet Sveriges Dévblinda (FSDB) systematiskt arbetar for att fa till en
samhallsférandring i riktning mot 6kad delaktighet fér personer med dévblindhet.
Projekten visar ocksa att den ideella sektorn bemddar sig att félja nationella och
internationella lagar, riktlinjer och konventioner.

Aven om forskningsfaltet gallande personer med dévblindhet &r begransat finns
det studier inom flera vetenskapliga omraden. Hersh (2016) har intervjuat tjugo-
atta personer med dévblindhet i varierande aldrar och fran sex olika lander for att
fa kunskap om deras erfarenheter av orientering och forflyttning. Ingraham och
Andrews (2010) har dokumenterat hur tre personer med dévblindhet har utvecklat
lasférmaga och vilka tekniker och hjalpmedel de anvander och Soper (2006) har
studerat personer med férvarvad dévblindhets erfarenheter av cochleaimplantat
med fokus pa kommunikation, information och orientering och forflyttning.

Det finns genetisk forskning kring syndrom som orsakar dévblindhet (Titoman-
lio, DeBrasi, Buoninconti, Sperandeo, Pepe, Andria & Sebastio, 2004; Bartels,
Scacheri, White, Scacheri & Bale, 2010; Yan, & Liu, 2010; Malm, Ponjavic, Mél-
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ler, Kimberling & Andersson 2011; Milan, Aller, Jaijo, Blanco-Kelly, Gimenez-Pardo
& Ayuso, 2011; Lenassi et al., 2015) och det finns genetisk forskning om retinitis
pigmentosa, som ingar i Usher syndrom (Grgndal, Riise, Heiberg, Leren, Christof-
fersen & Bragadottir, 2007). Det pagar fortsatt forskning for att finna de genetiska
mutationer som ger USH 1, USH 2 och USH 321,

Studier om personer med férvarvad dévblindhet som ar presenterade i vetenskapli-
ga tidskrifter ar f& men det finns dven kunskap att h&dmta fran rapporter, projekt och
egna erfarenheter av att vara doévblind. | det nordiska projektet "Erfarenheter fran
manniskor med dévblindhet” (Ravn Olesen & Jansbgl, 2005) berattar atta personer
om hur det &r att leva med dovblindhet, konsekvenser som paverkar delaktighet,
erfarenheter fran yrkeslivet och betydelsen av rad och stéd. Géransson (2007) har
ett dvergripande mal att fAnga de livsomstallningar och livssituationer som paver-
kar personer med dévblindhets vardag, bade pa det personliga planet men ocksa
for de narstdende. Resultatet ligger till grund for de regionala ddvblindteam som
finns i Sverige.

Andersson (1998) har i en antologi intervjuat personer med dévblindhet som beréat-
tat om hur livet ar och har varit. Lund och Holmen Kongsrud (2007) har intervjuat
100 personer med férvarvad dévblindhet, boende i Norge. Syftet var att dokumen-
tera vilka hjalpmedel som deltagarna anvénder, vilka aktiviteter i vardagen som ar
viktiga och hur man klarar att genomféra dessa. Studien skulle ocksa visa om det
finns ndgot samband mellan anvdndandet av hjalpmedel och méjligheten att delta
i samhallet. Konklusionen blev; « deltagelse lages ikke av hjelpemidler, men hjel-
pemidler gjor deltagelse mulig” (s. 93). Arbeidsforskningsinstituttet i Norge (2009)
kartlade foérutsattningar och insatser for att personer med férvarvad dévblindhet
kan fa stdd i arbetslivet. Nordens Valfardscenter (2009) gav ut héaftet "Fokus pa
davblindhet” som ger en god éversikt och information om dévblindhet i allmanhet
men ocksa berattelser av personer som lever med dévblindhet eller som kommit i
kontakt med personer med dévblindhet.

Cété, Dubé, St-Onge och Beauregard (2013) och Hégner (2015) har beskrivit kon-
sekvenserna av att fa en kombination av en syn- och hérselnedséttning och att det
innebéar stora omstallningar i livet. Personer med Usher syndrom har en synned-

21 Usher syndrom (USH). Se Kapitel 4
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séattning som ar progredierande och framtiden kan kdnnas oviss och skrdmmande.
Det kan vara mycket svart att férhalla sig till hur synnedséattningen férandras da den
i vissa skeende gar snabbt och i andra &r processen langsam eller oféréandrad. Det
finns kvalitativa studier som beskriver den livsomstéllning som det innebér att ha
RP (Hayeems, Geller, Finkelstein, & Faden, 2005; Hahm, Shin, Shim, Jeon, Seo,
Chung & Yu, 2008). Videnscentret for Dgvblindblevne (2008) gav ut en artikelsam-
ling som belyser nagra av aspekterna kopplat till arbete som kan vara en foljd av
att ha blivit dovblind. Strukturella férhallanden i samhéllet men ocksa kunskap, atti-
tyder och férdomar paverkar mojligheten att personer med dévblindhet har svarig-
heter att delta pa arbetsmarknaden.

Gullacksen, Goéransson, Henningsen Rdnnblom, Koppen och Rud Jdrgensen
(2011) beskriver en modell, livsomstélining??, som visar de livsférandringsproces-
ser som ar ofrdnkomliga nar man far en kronisk sjukdom eller ett funktionshinder.
Wabhlqvist (2015) har beskrivit hur personer med Usher | och Usher Il beskriver sin
hélsa bade fysiskt och psykiskt. Resultaten visar en svagare fysisk och psykisk hal-
sa jamfort med ett urval av befolkningen i dvrigt. Huvudvark, troétthet, depression,
sjalvmordstankar och sjalvmordsférsok var de hélsoproblem som rapporterades.
Ekonomiska problem och misstdnksamhet i sociala sammanhang och i samhél-
let var ocksa faktorer som paverkade hélsan negativt. Wahlqvist menar, utifran
resultaten i studierna, att det ar viktigt att ha ett biopsykosocialt?® férhallningssatt
nar man beskriver hdlsan hos personer med Usher syndrom (Wahlqvist, 2015).
Aven Blomberg, Clare och Simplett (2011) har studerat psykiskt valméaende hos
personer med kombinerad syn- och hérselnedséttning dar resultatet visar att dessa
personer lider av stor psykisk oro.

For personer med férvarvad dévblindhet spelar méjligheten till kommunikation en
central roll fér att kunna dela livet med andra och fér att kunna fungera i en ge-
mensam vardaglig varld. Hersh (2013) menar att det finns fa studier om kommu-
nikationens betydelse fér att inte bli isolerad och att éverbrygga barridrer mellan
manniskor utifran kommunikationssvarigheter. De studier som har gjorts om kom-
munikationens betydelse har haft en "tendency to consider communication prob-

22 Livsomstéllning &r en metod som tidigare har beskrivits av Gullacksen (1998).

23 En biopsykosocial modell &r en férstdelsemodell for kroppsliga och psykiska sjukdomar dar
man tar hansyn till helheten genom att betona bade biologiska, psykologiska och sociala
forhallanden (Store Medisinske Leksikon, 2009).
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lems to be purely a consequence of the deafblind person’s impairment rather than
the attitudinal and infrastructural accessibility barriers and other people’s lack of
knowledge about communication with them” (s. 460). Schneider (2009) menar ock-
sa att personer med férvarvad dovblindhet har svart att kdnna sig integrerade med
andra i det dagliga livet och att man maste vara uppmarksam pa hur méjligheterna
till kommunikation kan féréandras. Schneiders studie visar ocksa pa svarigheter att
fa anpassade hjalpmedel utifrdn de speciella behov som personer med férvarvad
doévblindhet har och att det finns or lite kunskap och erfarenhet hos de professio-
nella som méter personer med férvarvad dévblindhet. Chomsky, (1986) har stud-
erat hur tre vuxna personer med dévblindhet anvander en kommunikationsmetod,
Tadoma,?* for att se om deras sprak ar mer begransat an hérandes, vilket inte var
fallet. Figueiredo, Chiari och Goulart (2013) visar i en studie att kommunikation kan
vara en utmaning fér personer med Usher syndrom och att de som fortfarande
kunde anvanda oral kommunikation gjorde det sa lange det var mgjligt.

Personer som fortsatt har en hérselfunktion och som med forstérkning klarar oral
kommunikation anvander detta i olika vardagliga situationer sasom kommunikation
med andra personer men ocksa for att kunna komma at information fran dator,
surfplatta eller mobiltelefon. Om man inte kan anvanda résten i kommunikationssi-
tuationer sa har det utvecklats tekniska hjalpmedel som kan kompensera for detta
bortfall (Ozioko & Hersh, 2015).

Nya medier gor att det idag ar mdjligt att ta del av personer med dévblindhets egna
historier och erfarenheter av att leva med en funktionsnedséttning. Genom att ta del
av dessa livsberattelser kan uppslag till framtida forskning om dévblindhet initieras.

"Hvorfor sitte inne nar alt hap er ute” sdger Teksum (2011, s. 223) i en bok dar han
berattar sin livshistoria fran det ar han féddes, 1972, fram till 2011. Krijger (2009)
beskriver sig sjalv som en lindanserska for att kunna balansera alla utmaningar
och svarigheter som det &r att leva ett liv med férvarvad dévblindhet. Coyote (2016,
15 juni), som &r d6v och teckenspraklig, har anvand sig av YouTube for att beréatta
hur det &r att leva med dévblindhet. Det finns ocksé personer med ddvblindhet som
bloggar om sin livssituation (Tina, 2016, 15 juni; Clark, 2016, 15 juni).

24 Tadoma ar en metod som gar ut pa att personen med dévblindhet tar emot talat sprak genom
att halla en hand pa den talandes ansikte for att kénna ansiktsrorelsen och darmed kunna
tolka vad som sags (Chomsky, 1986)
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2.3 Synnedsittning och horselnedséttning

Empiriska studier av konsekvenserna av att ha en synnedséattning har olika fokus.
Svenska studier om lasfunktion och lastraning fér personer med synnedséattning
har varit aktuella sedan det startades syncentraler i Sverige (Nilsson, 1990; Myr-
berg & Backman 1993; Backman, 2000; Nilsson, Frennesson & Nilsson, 2003).
Dahlin-lvanoff (2000) utvecklade och evaluerade ett hélsoprogram fér &ldre med
AMD?2 och Eklund, Sonn, Nystedt & Dahlin-Ivanoff (2005) studerade kostnadsef-
fektiviteten med att anvédnda programmet. Anvik (2009) har studerat hur personer
med blindhet genom att anvanda sina andra sinnen, skapar en uppfattning om hur
omgivningen ser ut. Hon menar att det ar viktigt att se att kroppen &r i en relation
med omgivningen. Genom att anvanda hela kroppens méjligheter och inte fokuse-
ra pa den del som inte fungerar sa skapar personer med synnedsattning eller blind-
het en egen uppfattning om hur omgivningen ser ut och hur man kan agera i den.

Att anvénda sig av kvalitativa studier for att studera erfarenheter och upplevel-
ser har blivit mer vanliga. Thetford, Hodge, Harding, Taylor och Knox (2013) har i
en kvalitativ studie undersokt erfarenheterna av att fa Lucentisinjektioner som be-
handling av vat AMD?. | studien anvandes en Biographical Narrative Interpretive
Method (BNIM) en intervjumetod som bygger pa att deltagarna skall beratta sin
historia och att forskaren skall minimera sitt deltagande i intervjuerna. Resultatet
verifieras med utdrag ur intervjuerna.

Hyvérinnen (2007) visar i en artikel att bedémning av synfunktion hos en person
med nedsatt hérselfunktion &r en utmaning och kraver speciell kunskap hos de
professionella som &r involverade. Att sakerstalla en god kommunikation ar av stor
betydelse, vilket bade dgonlékare, ortoptister, audiologer och tolkar maste vara
uppmarksamma pa. Hindhede (2015) visar pa svarigheterna att f4 bade personer
som anvander horseltekniska hjélpmedel och rehabiliteringscenter att integrera
teknologin i en social kontext. Hon ar kritisk till att hérselklinikerna fokuserar pa

25 Handikappinstitutet (2003). Att finna nya végar. Information for &ldre personer med maku-
ladegeneration — aldersférandringar i gula flacken”

26 Den vanligaste orsaken i Sverige till synnedséttning & AMD (Age Macular Disease), férand-
ringar i gula flacken. Det innebéar att personer med AMD har svarigheter att klara aktiviteter
dar man anvander detaljseendet, som vid exempelvis l&sning. Man brukar indela AMD i en
vat och en torr variant. Den vata varianten, som ofta ger en allvarligare nedséattning av syn-
funktionen &n den torra kan behandlas med injektioner av substanser for att stoppa progres-
sionen (Eklund, Sjéstrand & Dahlin-lvanff, 2008, Basharut, Evans & Bielory, 2012)

-24 -



Forskningsfalt

att stélla in horselhjalpmedel utifran de tekniska férutsattningar som finns och inte
vilka behov brukaren har i sitt dagliga liv. For att fa nytta av sina hjalpmedel kravs
anpassning 6ver tid och méjligheter att testa hjalpmedlen i olika dagliga situationer.
Hoérselklinikerna tar harmed inte sitt rehabiliteringsansvar utan later brukarna sjélva
testa och utvardera hjélpmedien utan att ha fatt kunskap om hur detta skall géras.

Helvik, Jacobsen och Hallberg (2006) har studerat konsekvenserna av att ha en
horselnedséttning i férhallande till aktivitet och delaktighet. Resultatet visar att rena
horselfaktorer forklarar aktivitetsbegransningar och att kommunikationssvarigheter
paverkade mojligheten till delaktighet. Lingsom (2008) diskuterar i en artikel dilem-
mat med att ha en “osynlig” funktionsnedsattning och hur det paverkar den sociala
interaktionen. Hur det &r att leva med hemligheten av att ha en hérselnedséattning
med rédslan av att bli avsléjad ar ett outforskat omrade. Fisher, Cruickshanks, Pin-
to, Klein, Klein och Dalton (2014) har i en studerat osakerna till att hérande perso-
ner och personer med hérselnedséttning pensionerade sig. Det visade sig att det
inte var nagon signifikant skillnad till varfér man pensionerade sig, nar man tog bort
faktorer som alder, kén och hélsa, utan anledningen till att de pensionerade sig var
att "det var rétt tid” fér det.

Att beratta om sina, egna erfarenheter av att ha nedsatt syn eller blindhet kan ge
vardefull information till bade professionella inom omradet, forskare, till narstaen-
de eller andra som kommer i kontakt med personer med nedsatt syn eller blind-
het (Nihlen, 1976; Fogelberg, 1994; Karlsson, 1999; Inde, 2003; Fogelberg, 2008).
Rannstad Haugen (2016) berattar utifrdn sin synnedséattning hur det ar att leva utan
aft se. Han beskriver resan fran att varit seende till att bli blind. Han &r utbildad so-
cionom, ar gift och har tva barn, arbetar, ar politisk aktiv och menar att han lever ett
gott liv, trots synnedsattningen, men ocksa pa grund av den.

Aven personer med hérselnedsattning bloggar fér att sprida kunskap om hur det &r
att leva med en hoérselnedséattning eller dévhet (Ahlstrém, 2014, 10 augusti; Cora-
line, 2016, 5 juni; Eberts, 2016, 14 juni; Laura, 2016, 5 april). Lindberg (2015) har
skrivit en bok som vander sig till barn i aldersgruppen 9-12 ar. Hon har hatft en
hérselnedsattning sen fédseln och nu efter 45 ar har hon skrivit hur det kanns inuti
nar man inte hor och inte kan delta i samhallet pa lika villkor som hérande. Kullberg
(2007) har ocksa skrivit en barnbok om Tove va-va, eftersom hon alltid sager va?
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Och en uppfoljare, som handlar om nar Tove far hérapparater (Lagerqvist, 2013).
Svensson (2016) bloggar om hur det &r att leva med RP.

2.4 Livsvérldsfenomenologisk forskning

Den forskning som ligger ndrmast denna studie ar Berndtssons (2001) studier om
livsférandring och larande i samband med synnedsattning eller blindhet. Dar lag
fokus pa& hur manniskors relation till varlden férandras nar man far en synned-
sattning, men ocksa pa de pedagogiska processer som sker nar man skall lara
sig att hantera den nya situationen och fa vardagen att fungera igen. Hon har en
livsvarldsfenomenologisk ansats och utgar fran Merleau-Pontys teori om den lev-
da kroppen. Berndtssons forskning har haft fokus pa pedagogik och rehabilitering
utifrdn ett livsvarldsperspektiv. Det finns inom pedagogisk och specialpedagogisk
forskning &ven andra studier knutna till livsvarld (Johansson, 1999; Bengtsson,
Berndtsson, Carlsson Claesson, Friberg, Johansson & Ohlén, 2000; Nielsen,
2005; Carlsson, 2011; Bengtsson, 2013a; Lilja, 2013).

| studier knutna till halsa, livskvalitet, omvardnad och rehabilitering finns det bade
kvantitativa och kvalitativa studier. | dag ar det mer vanligt att anvanda sig av kva-
litativa metoder nar man vill undersdka patienters upplevelser och erfarenheter.
Att ta del av patientens livsvarld och de erfarenheter som hon/han har av vard och
omsorg ar av intresse bade for patienten, narstdende och vardpersonal (Bengts-
son, Heggen, & Engelsrud, 2004). Hérberg, Ozolins och Ekeberg (2011) menar att
"the lifeworld approach is fundamental for both caring and learning” (s. 1). Hem-
mingway, Norton och Aarts (2015) har undersokt effekterna av att anvidnda ett
livsvarldsperspektiv inom halsovarden. | studien ingick halsopersonal fran Sverige
och Storbritannien som fick ta del av patienters livshistoria, bade individuellt och
i grupp. Hélsopersonalen fick, efter att ha tagit del av patientens livshistoria, en
battre forstdelse av den raddande situationen och kunde darfér erbjuda en battre
vardinsats. | Pettersson, Berndtsson, Appelros och Ahlstrdoms (2005) studie var
syftet att undersdka hur partners till personer med bestaende funktionshinder efter
stroke beskriver sina levda erfarenheter med hansyn till hjalpmedel i dagligt liv.
Studien har ett livsvarldsfenomenologiskt forhaliningssétt och beskriver den lev-
da kroppens, levda rummets, levd tid och den levda méanskliga relationens férhal-
lande till hjalpmedel. Ashworth och Ashworth (2003) beskriver hur personer inom
demensvarden, som har ett fenomenologiskt férhallningssatt till en patient med
Alzheimers sjukdom, far en stOrre forstaelse av patientens livsvarld och darigenom
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kan ge en battre omvardnad. Thahane, Myburgh och Poggenpoel (2005), har i sin
studie beskrivit aldre personer med synnedséttnings livsvéarld i syfte att beskriva
vilka insatser som de behdéver och lara dem hur de fortsatt kan leva ett meningsfullt
liv.

Usher syndrom, den vanligaste orsaken till dévblindhet, &ar en livslang diagnos som
dessutom &r progredierande. Det finns livsvarldsfenomenologiska studier om hur
det ar att leva med en livslang diagnos men inte om Usher syndrom eller andra diag-
noser som innebar en kombination av syn- och hérselnedséttning. Johansson, Al-
merud Osterberg, Leksell och Berglund (2015) beskriver erfarenheter av att lara sig
att leva med diabetes. Berglund och Kéllerwald (2012) beskriver den livsférandring
som sker ndr man har en kronisk sjukdom, den férandring som sker i kroppen,
den levda kroppen och hur personer lar sig att leva med en livslang diagnos. Att
behélla sin vardighet och integritet nar man &r patient kan vara en utmaning bade
for patienten och for halsopersonal. Rasmussen och Delmar (2014) har anvant sig
av van Manens hermeneutiska fenomenologi med fokus pa fenomenets mening for
att beskriva viktigheten av att behalla vardigheten hos kirurgpatienter.

Det finns fa studier inom horselvetenskap som har ett livsvarldsperspektiv. Fin-
lay och Molano-Fisher (2008) beskriver en kvinnas levda erfarenheter av att efter
femtio ar av dévhet fa cochleainplantat. Hennes varld, som hon tagit for given, for-
svinner och hon maste trada in i en ny varld. Sheridan (2001) anvénder termen i-
feworlds i sin bok om déva barns liv. Sju &r senare bes6ker hon samma barn f6r att
studera hur varje barns livsvarld har férandrats fran barndom in mot vuxenvarlden
(Sheridan, 2008). Det finns alltsa studier om personer med synnedséattning eller
hérselnedsattning ur ett livsvarldsperspektiv, men jag har inte funnit nagra studier
om personer med férvarvad dovblindhets erfarenheter som utgar fran deras livs-
varld.

2.5 Levd kropp

Inom den medicinska forskningen har det varit vanligt att betrakta kroppen som ob-
jekt. Leder (1990) menar att kroppen spelar en central roll i vara relationer och er-
farenheter av véarlden. Kroppen blir da var tillgang till varlden. Nar kroppen fungerar
och &r i balans tar vi den for given men vid obalans eller franvaro av en kroppsdel
eller en sinnesfunktion, som vid skada eller sjukdom, sa fdréndras relationen till
varlden. Att inférliva den levda kroppen i medicinsk forskning och att utveckla med-
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icinen i en fenomenologisk riktning kan 6ka férstaelsens av patientens kroppsliga
skada eller sjukdom utifran kroppens relationer till varlden (Leder, 1992). Malterud,
Guassora, Graungaard och Rewentlow (2015) har anvant Leders fenomenologis-
ka perspektiv for att analysera och forsta upplevelsen av kroppsliga symptom hos
manniskor. De menar att upplevelse av symptom inte bara beror pa individuella
omstandigheter utan maste séttas in i en kulturell och social kontext. Symptom
erfars, tolkas och paverkas beroende p& hur man ser pa kroppsliga férandringar
bade inom familjen, i en social kontext eller i ett samhalleligt sammanhang. Det ar
darfor viktigt med en dialog mellan lakare och patient fér att ta reda pa patientens
behov och férvantningar. Férutsattiningarna att sdkerstalla att symptomen ar knutna
till en specifik diagnos blir da béttre (Malterud, Guassora, Graungaard & Rewent-
low, 2015).

Toombs (1995) har beskrivit sina personliga erfarenheter av att leva med en kro-
nisk, progressiv diagnos, multipel skleros. Hon menar att det fenomenologiska be-
greppet om den levda kroppen ger viktiga insikter om hur tid och rum uppldses
nar den fysiska kroppen, till exempel, inte kan férflytta sig. Att anvanda sig av be-
greppet den levda kroppen utifran ett fenomenologiskt perspektiv ger méjlighet att
beskriva erfarenheter som personer med funktionsnedsétining har i sina dagliga
liv. Information av det slaget ar viktig nar den satts in i ett kliniskt sammanhang.
”Such information is of enormous practical significance when devising effective
therapies in the clinical setting and in determine how best to address the personal,
social and emotional challenges posted by chronic disabling diseases’ (s. 10). For
att, som utomstéende forsta vad det innebar att ha en kronisk sjukdom s& bér man
efterfrdga patientens berattelse om sin sjukdom. Beréattelsen kommer troligen att
aterge hur sjukdomen paverkar livssituationen och vilken betydelse den har bade
for patienten och fér dem som hon delar livet med. Kroppen &r inte bara ett objekt,
skild fran den varld den &r placerad i utan ett subjekt, en levd kropp i tid och rum
och inte bara en medicinsk diagnos (Toombs, 1995).

Manniskor som har en langvarig och/ eller progredierande sjukdom paverkas inte
bara kroppsligt utan deras relation till omvarlden férandras. Merleau-Ponty (1999)
menar att kroppen &r meningsbarande och expressiv och darmed var férankring i
varlden. Nar kroppen férandras genom exempelvis sjukdom andras var tolkning av
varlden och var livssituation (Berndtsson, 2001). Svenaeus” (2015) studie om hur
det ar att leva med kronisk smérta har anvant Merleau-Pontys, Sartres och Heid-
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eggers filosofi for att forsdka forstd den manskliga kroppens natur och existens ur
ett fenomenologiskt perspektiv. Kronisk smérta ar en levd erfarenhet och paverkar
"the whole life and personal identity of the person in pain becomes strangely alien
and foreign.” (s.121).

Heggdal (2008) menar att det idag, inom medicinsk forskning, finns en férstaelse
att kroppen inte bara ar ett objekt utan ocksa ett subjekt. Hon har utvecklat en teori,
kroppskunnskaping, dar hon menar att patientens kunskap om sin egen kropp och
hantering av uppkomna situationer ar en héalsofrimjande process som innebar att
patienten utvecklar kunskap om vad som bidrar till hélsa, hur smérta kan férebyg-
gas och i férlangningen hur man kan behandla sig sjalv (Heggdal, 2003). "Kropp-
skunnskaping er en grunnleggende prosess for utvikling av personlig kunnskap
om egen kropp, mestring, helse og velveere.” (Heggdal, 2008, s. 34). Kroppskunn-
skaping, menar Heggdal (2008) ar en fenomenologisk forstaelse av kroppen dar
patienten ser livssammanhang knutet upp mot smérta, hédndelser, handlingar och
relationer for att ta konsekvensen av detta.

Inom rehabiliterings- och omvardnadsforskning finns det idag studier som anvan-
der ett fenomenologiskt perspektiv och Merleau-Pontys tankar om den levda krop-
pen for att ta del av personers erfarenheter, av hur det &r att leva med en féréndrad
kropp. Hos Guidetti, Asaba, & Thams (2007) har man fOrsokt att identifiera vad
som karaktériserar den levda erfarenheten av en férandrad kropp efter stroke el-
ler ryggmargsskada. Ett av resultaten var att bli familjar med den nya kroppen.
Grundén (2005) har i en studie fokuserat pa den levda kroppen och om deltagar-
nas forhallande till kroppen efter att de ha fatt en ryggmargsskada. Hon har ocksa i
sina observationer dokumenterat hur nyskadades férhallande till kroppen férandra-
des o6ver tid. Bullington (2009) har anvant Merleau-Pontys terminologi om den lev-
da kroppen for att férsté hur det &r att leva med en kronisk smaérta och att det ockséa
ar ett existentiellt fenomen och att professionella inom rehabiliteringsverksamheter
bor ha ett fenomenologiskt perspektiv av den levda kroppen i sin praktik. Reha-
bilitering ar inte enbart rehabilitering av den "medicinska kroppen’ Personer med
kronisk smarta lider inte bara fysiskt utan ocksa av kanslan av en tappad identitet,
utanférskap och saknad av saker som tidigare gjode livet meningsfullt.

Nielsen (2005) har utifran ett pedagogiskt perspektiv anvant Merleau-Pontys teorier
om den levda kroppen. Hon menar att ”s méte med tecken, ord och text inte bara
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handlar om insikt och forstaelse, utan samtidigt ar ett kroppsligt méte, formediat
av perception och motorik, genom vara sinnen och lemmar.” (s. 268). Lilja (2013)
har ocksa anvant Merleau-Pontys teorier for att fa insikt i hur larare anvander sin
kropp for att fa kontakt med eleverna i en klassrumssituation, men ocksa hur larar-
na responderar pa elevernas kroppsliga uttryck. Aven Pulkki, Dahlin & Vérri (2016)
har anvant den levda kroppen som ett pedagogiskt redskap inom Environmental
Education, EE.?

Bengtsson (2013b) anvander ett livsvarldsperspektiv och speciellt teorin om den
levda kroppen nar han undersoker férhallandet mellan kropp och kunskap. Han
menar att skolan kan férstds som en regional varld och att det inte gar att koppla
bort kroppen fran sinnet. For att kunna ta emot kunskap, arbeta kognitivt, maste
hansyn tas till kroppen. Kroppen &r alltid med mig, jag kan inte ldmna den oavsett
vad jag gor. Alla mina erfarenheter och aktiviteter bottnar i min egen kropp. Bengts-
son menar att de verktyg som anvands i skolan, som bécker, férelasning, papper
och penna m.m. i undervisningssituationen bara existerar i relation till manniskor
som redan har inférlivat dem i sina levda kroppar. Genom att anvanda olika un-
dervisningsmetoder dar man tar hansyn till hela kroppen och inte bara till syn och
hérsel, som vid en “katederundervisning” 6kar mdjligheterna att kunskapen, som
lararna énskar férmedla, blir férkroppsligad och darmed befést.

2.6 Delaktighet och funktionshinder

Att delaktighet ar ett begrepp med manga betydelser och nyanser har Molin (2004)
konstaterat i sin studie om delaktighet och utanférskap i gymnasiesarskolan. Han
menar att férutsattningarna for delaktighet kan vara interna och externa beroende
pa om personen vill vara delaktig eller om det finns tillfallen eller méjligheter fran
omgivningen att bjuda in personer till att vara delaktiga. Att delaktighet upplevs
olika beroende pa vem man fragar framkommer ocksé i hans studie.

Moller (2008) har studerat personer med dovblindhets mdjligheter till delaktighet
och vilka mekanismer som eventuellt hindrar eller férsvarar den service de ar i be-
hov av. En av konklusionerna som hon gér &r att det behévs rehabilitering i mycket
hdgre grad an vad som erbjuds idag. Rehabiliteringen skall ses ur ett livsperspektiv

27 Environmental Education &r en process som tillater elever att utforska och férstd mekanismer
som hotar var miljé (EPA, US Environmental Protection Agency). Himtad 2016 fran https:/
www.epa.gov/education/what-environmental-education
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och for att forstd komplexiteten att leva med dévblindhet behévs individanpassad
rehabilitering.

Det har varit ett paradigmskifte i synen pd att vara patient och vilket inflytande
man har som patient (Prop.1999/2000:79). Att vara delaktig i sin egen hélsa och
behandling har de senaste aren varit i fokus for att méta patienters ratt till informa-
tion och beslut om vardinsatser (Eldh, Ekman & Ehnfors 2006; Melander Wikman
& Faltholm, 2006; Collins, Britten, Ruusuvuori & Thompson, 2007; Longtin, Sax,
Leape, Sheridan Donaldson & Pittet, 2010). Berglund (2011) hade i sin avhandling
som syfte att beskriva fenomenet larande i att leva med en langvarig sjukdom.
Hon menar att patienter och vardare ofta har olika perspektiv pa sjukdom och hon
satter det i relation till patienters ratt till delaktighet enligt den svenska hélso- och
sjukvardslagen (SFS 182:763). Eldh, Luhr och Ehnfors (2015) beskriver hur man
kan anvanda ett kliniskt verktyg (The Patients Preferences for Patient Participa-
tion tool) for att 6ka patienters delaktighet i planeringen av sin omvardnad. Street,
Gordon, Krupat och Kravitz (2005) har i en studie undersokt vilka faktorer som
paverkar patientens mojlighet till att vara delaktig i sin medicinska behandling. Det
finns flera studier om personer med intellektuell funktionsnedsattning och villkor
for delaktighet (Kjellberg, 2002b; Molin, 2004; Frithiof, 2007; Centrum fér forsk-
ning om valfard, halsa och idrott., 2007; Dusseljee, Rijken, Cardol, Curfs & Gro-
enwegen, 2011; King, Shields, Imms, Black & Ardern, 2013). Studier av personer
med intellektuell funktionsnedsattnings maojligheter att fa ett stérre inflytande i sitt
liv utgar fran FN:s standardregler (Handikappférbunden, 2014) att personer med
funktionsnedséttning skall ha samma méjlighet och rattighet att styra éver sina liv.
Personer med en kognitiv funktionsnedséttning befinner sig i ett utsatt lage da de
inte alltid har kapacitet att ta egna beslut éver sina liv. Detta far dock inte vara ett
hinder i alla situationer i livet. Studier om delaktighet fér personer med intellektuell
funktionsnedsattning avser ofta t att studera méjligheten att inom olika livsarenor,
sasom boende, daglig verksamhet/arbete, fritid, skola, sociala och samhalleliga
arenor vara delaktiga utifran sina férmagor.

Det finns ocksa studier om delaktighet kopplat till funktionshinder, samhalle och
samhéllsinsatser (van Campen & ledema, 2007; Holmgren, Lindgren, de Munter,
Rasmussen & Ahlstrém, 2014; Jaeger, Réjvik & Berglund, 2015). Att delta i det so-
ciala livet &r en utmaning om man har en funktionsnedsattning (Dalin & Rosenberg,
2010). Mikula, et al. (2015) har studerat om det ar den fysiska eller den mentala
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komponenten som paverkar mdjligheten till social integration hos personer med
MS. Resultaten visar att det var de fysiska svarigheterna som hindrar deltagarna
att delta i sociala sammanhang. Att inte delta i sociala aktiviteter kunde ses som
enkelt och komfortabelt d& det upplevdes som stressande att inte veta om de hade
fysisk méjlighet att delta. Forfattarna menar att resultatet kan ligga till grund for
ett interventionsprogram dar personer med MS kan fa kunskap om huruvida de
kan hantera deltagande i sociala sammanhang fastdn de har en fysisk funktions-
nedsattning. Kunskap om vilka hélsovinster det ger att delta i det sociala livet kan
formedlas till personer i deras omgivning, bade halsopersonal och andra, sa att de
kan uppmuntra och stédja personer med MS att besdka familj, vénner, intresseor-
ganisationer eller andra sociala arenor.

Servicehundar &r specialtrdnade for att hjalpa personer med funktionsnedsattning
med olika uppdrag for att underlétta det dagliga livet. Audrestch, Whelan, Grice,
Asher, England & Freeman. (2015) visar i sin studie att servicehundar inte bara
hjalper personer med funktionsnedséttning praktiskt, psykiskt och sékerhetsmas-
sigt utan ocksa medverkar till social integration och delaktighet.

2.7 Rehabilitering

Forskning om rehabilitering brottas med svarigheten att befasta att kvalitativa me-
toder &r lika vardefulla som kvantitativa. Krav pa generaliserbarhet &r ocksa en
barriar som paverkar forskarmiljon. Carter, Lubinsky och Domholdt (2011) refererar
till Hislop (1975) som beskriver svarigheterna med klinisk forskning.

A great difficulty in developing the clinical science of physical therapy is that
we treat individual persons, each of whom is made up of situations which
are unique and, therefore, appear incompatible with the generalizations de-
manded by science. (s. 4)

Det finns inga vetenskapliga artiklar om samordnad rehabilitering fér personer med
forvarvad dovblindhet. Forklaringen kan vara att det finns fa specifika rehabilite-
ringscentra fér personer med férvarvad dévblindhet och gruppen ar liten och he-
terogen (Dammeyer, 2013). Daremot finns det flera artiklar som tar upp behovet
av rehabilitering av dldre med kombinerad syn- och hérselnedséattning (Heine &
Browning, 2002; Viljanen, Térméakangas, Vestergaard & Andersen-Ranberg, 2014;
Wittich, Murphy & Mulrooney, 2014; ). Men Saunders och Echt (2007) menar att det
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inte finns tillrackligt med forskning foér att kunna rekommendera rehabiliteringspro-
gram som &r anpassade till &ldre personer med kombinerad syn- och hérselned-
sattning.

Att anvanda sig av intervjuer eller ta del av livsberattelser ger information om hur
det &r att leva med en funktionsnedséttning och kunskap till att beméta perso-
ner som behdver rehabilitering (Brams, 2014; Fischer, 2014). Da finns méjligheter
till att utveckla rehabiliteringsprogram och insatser (Berndtsson, 2001; Grundén,
2005; Lingsom, 2009; Alm Andreasson, 2012; Zander, Eriksson, Christensson och
Miillersdorf, 2015). "Det ar utifran kunskap om varje manniskas livsvarld som reha-
bilitering bér utformas.” (Berndtsson, 2001, s. 486)

Personer med kombinerad syn- och hérselnedsattning, dovblindhet, far ofta sin
rehabilitering pa tva rehabiliteringscentra. Det kan innebara att man inte tar han-
syn till hur synfunktionen ar i férhallande till kommunikationssatt (munavlasning
eller teckensprék) eller att man inte utreder hérselfunktionen med tanke pa talande
hjdlpmedel. Brabyn, Schneck, Haegerstrom-Portnoy och Lott (2007) lyfter i sin ar-
tikel upp problematiken, ger praktiska tips, uppmanar professionella inom syn- och
horselverksamheter att ha stérre uppmarksamhet pa patienters syn- och hoérsel-
funktion och mer samarbete vid rehabilitering. Simon och Levitt (2007) har stu-
derad hur ljudlokalisation vid orientering och forflyttning paverkas om man har en
kombination av syn- och hérselnedséattning. De hérapparater som idag ar digitala
har stora méjligheter att justera vilket ljud och vilka frekvenser som skall férstarkas
och vilka som skall férsvagas eller elimineras. Personer med enbart hérselnedsétt-
ning énskar att man eliminerar ljud som upplevs som stérande, exempelvis flakt-
ljud, ljud fran kylskapet, eller andra starka ljudsignaler fran omgivningen. Daremot
om man dessutom har en grav synnedsattning eller ar blind sa ar dessa ljudkallor
nddvandiga att héra dd man anvander dem som orienteringspunkter. Simon och
Levitt menar att man maste ta stor hansyn till detta om en person som har en kom-
binerad syn- och hérselnedsattning énskar att fa sina horapparater justerade. Det
kan bli mycket allvarliga konsekvenser om man tar bort ljuden som anvands som
orienteringspunkter. Det ar darfor viktigt att vid justering och instélining av hérap-
parater ta hansyn till ljudlokalisationens betydelse fér personer med kombinerad
syn- och hdrselnedséttning.
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2.8 Medborgerligt liv och funktionshinder

Utifrdn FN:s konvention om réattigheter for personer med funktionsnedséttning
(2006) har forskare inom olika vetenskapliga discipliner genomfort studier med syf-
te att studera méjligheten att leva ett medborgerligt och jamlikt liv. Medborgarskap,
medborgerligt liv, citizenship?® ar ett mangtydigt begrepp. Kjellberg (2002a) har
i en studie intervjuat personer med inldrningssvarigheter for att beskriva hur de
uppfattar medborgarskap, | studien fokuserar Kjellberg pa tre teman; informanter-
nas intresse av politiska fragor, om de rdstar i politiska val och vilka personer i
deras omgivning som var viktiga for att de tog beslutet att résta eller inte. Dessa
tre teman var ett sétt att operationalisera begreppet medborgarskap och dess pa-
verkan att delta pa den sociala arenan. Studien visar att personer i informanternas
omgivning har ett stort inflytande. Om informanterna far mojlighet att bli intres-
serade av politik och sociala rattigheter, om de har tilltrade till sociala arenor dar
medborgerliga fragor diskuteras och om informationsmaterial ar anpassat gruppen
med intellektuell funktionsnedsattning sa dkar intresset hos personer med kognitiv
funktionsnedsattning att delta i det politiska livet.

Personer med funktionsnedséttning har idag réattigheter att delta och engagera sig
politiskt for att paverka hur samhéllet beméter och behandlar medborgare som
har en funktionsnedséttning. Guldvik, Askheim och Johansen (2013) har studerat
hur den politiska representationen ser ut i Norge, med fokus pa personer med
funktionsnedsattning. Det visar sig att personer med funktionsnedsattning ar
underrepresenterade bade pa den lokala och den centrala politiska arenan. Guld-
vik et al. (2013) menar att personer med funktionsnedséttning inte kan medverka
politiskt pd samma villkor som personer som inte har en funktionsnedséattning. For
att 6ka mojligheterna till att vara politiskt aktiv maste tillgangligheten till méteslo-
kaler, aktiv rekrytering fran de politiska partierna och férandringar pa organisa-
tionsniva férandras. Om man onskar att personer med funktionsnedsattning skall
vara mer aktiva pa den samhélleliga arenan och engagera sig inom de politiska
partierna s maste de kdnna att de har mer inflytande. Idag ar det manga som ar
intresserade av handikappolitik mer aktiva inom de olika handikapporganisationer-
na an i de politiska partiena (Guldvik et al. 2013).

28 Se Kap 5.
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Hastbacka och Nygard (2013) har studerat vilka faktorer som personer med funk-
tionsnedsattning, menar ar avgérande for att man skall erfara medborgarskap. For-
fattarna menar att begreppet socialt medborgarskap, som bygger pa statens garan-
tier av sociala rattigheter, utmanas av ett aktivt medborgarskap dar det férvantas
att medborgarna sjélva skall ta ansvar for sin egen valfard. Att ha ett arbete ar en
viktig bestandsdel inom aktivt medborgarskap liksom ett samhallsansvarstagande,
exempelvis att delta i politiska val. Lindgvist och Sépulchre (2016) har i en stu-
die anvant begreppet aktivt medborgarskap for att visa vilka utmaningar personer
med psykosocial funktionsnedsattning har i sina dagliga liv. Férfattarna hanvisar till
Hvinden, Bickenbach, Ferri, Halvorsen och Guillén Rodrigues (2016) utveckling av
begreppet aktivt medborgarskap. De skiljer mellan tre dimensioner av aktivt med-
borgarskap; trygghet, paverkansmajlighet och autonomi. Aktivt medborgarskap och
ratten till att vara delaktig i samhallet bygger pa FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionsnedséttning, artikel 19, "Réatt att leva sjalvstandigt och att
delta i samhallet” (2006, s. 64).

2.9 Sammanfattning

Forskning om personer med férvarvad dévblindhet och medfédd dévblindhet ar
begrédnsad. Dammeyer (2014) menar att en foérklaring kan vara att dévblindpopu-
lationen ar en mycket liten och heterogen grupp och darmed svar att analysera.
Forskning om funktionshinder, disability reserach, utvecklades efter andra varlds-
kriget. Efter att handikappolitiken i valfardsstater har lett till samhallsinsatser foér
personer med funktionsnedséttning har forskning inom utvardering och utveckling
av dessa insatser statt i fokus. Forskning for att battre forsta den varld vi lever i och
darmed skapa forutsattningar for att personer med funktionsnedsattning skall leva
pa samma villkor som de som inte har en funktionsnedsattning (UbU 1973:25).

| ett historiskt perspektiv menade man att de problem som personer med en funk-
tionsnedsattning hade lag hos individen och att det hindrade dem fran att leva ett
liv som andra. Den sociala modellen utgar fran att det ar samhallsstrukturer och
omgivningsfaktorer som hindrar personer med funktionsnedsattning att delta pa
samma villkor som befolkningen i évrigt (Jensen, Petersen & Stokholm., 2014; Ja-
eger, Rojvik & Berglund, 2015).

Aven om forskningsfaltet om personer med dévblindhet ar begrénsat finns det
studier inom varierande vetenskapliga omraden. Inom genetiken finns det forsk-

-35-



Se och hér mig

ning som studerar orsaken till retinitis pigmentosa, en nathinnesjukdom som ger
synnedséttning hos personer med Usher syndrom (Grendal et al. 2007). Wahlqvist
(2015) visar i sin studie hur personer med Usher | och Usher Il beskriver en svaga-
re fysisk och psykisk hédlsa jamfért med ett urval av befolkningen i évrigt.

| studier knutna till halsa, livskvalitet, omvardnad och rehabilitering finns det bade
kvantitativa och kvalitativa studier. | dag ar det mer vanligt att anvénda sig av kva-
litativa metoder nar man vill undersdka patienters upplevelser och erfarenheter.
Hemmingway, Norton och Aarts (2015) har undersékt effekterna av att anvénda ett
livsvarldsperspektiv inom héalsovarden. Genom att lyssna till patienternas beréattel-
ser far man tillgang hur de uppfattar sin situation just nu, hur omgivningen paverkar
dem, bade fysiskt och geografiskt, tankar om identitet, relationer och hur kulturella
kontexter paverkar hur de ser pa sig sjalva och andra, att kroppen inte bara ar ett
objekt utan ett subjekt, ett holistiskt synsétt och vilken sinnesstdmning (rédsla, de-
pression, pagangsmod, positiv) de befinner sig. Att f& kunskap om dessa faktorer
ar till stor halp nar halsopersonal skall ge riktade insatser.

Nar kroppen férandras genom exempelvis sjukdom andras var tolkning av vérlden
och var livssituation (Berndtsson, 2001). Inom rehabilitering- och omvardnads-
forskning finns det idag studier som anvander ett fenomenologiskt perspektiv och
Merleau-Pontys tankar om den levda kroppen for att ta del av personers erfaren-
heter av hur det ar att leva med en férandrad kropp. Grundén (2005) har i sin studie
fokuserat pa den levda kroppen och om informanternas férhallande till kroppen
efter sin ryggmargsskada och Berndtsson (2001) har studerat pa vilket satt en syn-
nedséttning féréandrar en persons livssituation samt vilken betydelse larandet har
for att hantera den nya situationen.

Det har visat sig att det inte finns ndgon forskning dér personer med férvarvad dov-

blindhets erfarenheter av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv anvands
for att f& kunskap om hur det ar att leva med férvarvad dévblindhet.
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Malsattningen med att bedriva foskning ar att 6ka kunskapen och vidga foérstael-
sen inom ett specifikt Amnesomrade (DePoy & Gitlin, 1999). Empirisk forskning tar
utgadngspunkt i hur vi antar att varlden ar beskaffad och hur vi kan fa kunskap om
denna vérld. Dessa antaganden &r av en filosofisk karaktar och inbegriper hur vi
uppfattar och erfar den vérld som vi lever i.

| en forskningsprocess utgar forskaren fran vissa férvetenskapliga antaganden. Det
ar darfér nédvandigt aft forskaren redovisar hur hon/han ser pa hur vi erfar och
far kunskap om den varld som vi skall studera. Vara antaganden péaverkar vilken
forskningsansats studien grundar sig pa, vilka metoder vi valjer, analys och tolk-
ningsprocessen, hur vi presenterar resultaten och vilka fragestéallningar och reflek-
tioner som vi tar upp i diskussionen (Bengtsson, 2005). Berndtsson (2001) och
Bengtsson (2005) menar att for att férsta och beskriva manniskors relationer till och
erfarenheter av den varld vi lever i &r det konstruktivt att utga frdn en empirisk stu-
die med en forskningsansats som har livsvarlden och fenomenologin som grund.

| det héar kapitlet behandlar jag de teorier och begrepp som ar centrala for studien
och som ligger till grund for studiens forskningsansats, livsvarldsfenomenologin.

3.1 Fenomenologi — en erfarenhetsfilosofi

Hur kan man fanga, studera, fa kunskap om och férstaelse fér manniskors erfaren-
heter?

Fenomenologi harstammar fran grekiskans fainomenon, det som synes, nagot som
erfars, och ar en teori och metod inom filosofin, en medvetandefilosofi (Bengtsson,
2001). Det innebér att utan medvetande kan vi inte erfara. Men fenomenologin ar
inte ett kategoriskt begrepp. Den upptrader i variationer och i olika sammanhang
och ar en filosofi standigt i rorelse. Men enligt Bengtsson (2005) finns det nagot i
denna rorelse som &r oférénderligt och varaktigt. Det finns inom den fenomenolo-
giska rorelsen alltid nagot som enar och flatar samman personer, vetenskaper och
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nationer (Bengtsson, 2005), samt praktiseras och prévas inom olika vetenskaper
och skiftande forskningsomraden.

Den moderna fenomenologins grundare Edmund Husserl (1859 — 1938) ville ska-
pa en filosofi som var férutsattningsfri. Han utvecklade ett nytt tankesatt inom filoso-
fin som skulle vara oavhéngigt vetenskaperna. For att kunna studera verkligheten
maste man ga tillbaka till sakerna sjélva och erfarenheten ar var tillgang till dem
(Bengtsson, 2001). "Det &r i ménniskors erfarenheter som sakerna och dess me-
ning visar sig. Genom &ppenhet och féljsamhet infér fenomenet kan vi fa tillgang
till manniskors erfarenheter. Fenomenologin som metod férséker darmed bade
att utga fran och gora rattvisa at méanniskors naturliga erfarenheter” (Berndtsson,
2001, s.14)

Ett fenomen ar det som synes eller ”det som visar sig” (Bengtsson 2005, s. 12). Det
som synes eller "det som visar sig” kan inte visa sig utan att det visar sig for nagon.
Fenomenet &r alltsa en upplevelse av nagot, nagot vi erfar och férhaller oss till. Det
ar inte bara foremal eller handelser som visar sig, utan sakerna (objekten) riktar sig
ocksa till nagon, till ett subjekt som 6ppnar och vander sig mot sakerna och som
darmed blir medveten om nagot. Det finns féljaktligen en gemensam bundenhet
och sammanflatning mellan objekt och subjekt. Det innebér att "sakerna erfars
alltid som nagot, de har en mening; en mening utan vilken de inte skulle vara vad
de faktiskt &r och utan vilken det inte skulle finnas en véarld som vi kunde leva i’
(Bengtsson, 2001, s. 29). Vart medvetande ér alltid riktat mot nagot och vi ar alltid
medvetna om nagot. Nar sakerna, som kan vara ett fysiskt foremal eller en kénsla,
tanke eller sinnesférnimmelse, framtrader for oss som fenomen sa férekommer de
i vart medvetande, vi erfar nagot och de har en mening (Bengtsson, 1998a). Inom
fenomenologin kallas detta for intentionalitet.

Fenomenologin ar en erfarenhetsfilosofi, men samma eller likartade fenomen kan
upplevas pa olika satt for olika manniskor utifran vara tidigare erfarenheter. Det
innebar att allt som jag erfar upplevs som nagot och har en mening for just mig. For
tva personer som samtidigt upptacker en orm pa den vag de vandrar kan upplevel-
sen ha tva vasensskilda innebdrder utifran tidigare erfarenheter av orm. Om man
ar intresserad av ormar sa kan upptéackten skapa gladje och fascination. Daremot
om man vid tidigare méten med orm har upplevt radsla och obehag sa kan upp-
levelsen ké&nnas hotande och skrackfylld. Samma fenomen ger olika upplevelser
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och mening utifran de tidigare erfarenheterna och far ocksa olika konsekvenser i
vart handlande.

Vara tidigare erfarenheter har skapats genom vara sinnen och vara perceptioner.
Utifrdn var kognition kan vi tolka, minnas, tdnka och goéra viljestyrda val utifran
tidigare erfarenheter. Varje fenomen som blir direkt presenterat for oss betyder
ocksa att ett antal egenskaper som inte &r omedelbart erfarna medpresenteras
(appresenteras), for medvetandet. Erfarenheten rymmer darfér alltid mer an vad
som ar direkt presenterat fér oss (Bengtsson, 2001; Berndtsson, 2001). Nar jag
ser ett immigt glas med 6l framfér mig varseblir jag inte bara ett glas med en brun
vatska med skum, utan en mangd egenskaper appresenteras utifran mina tidigare
erfarenheter. Att jag ser att glaset ar immigt innebér att 6len &r kall, &ven om jag
inte har smakat pa den och jag kan kdnna smaken av 6l genom att bara se pa den
bruna skummande vatskan.

Personer som har en férvarvad syn- och horselnedséttning, dévblindhet, har en
nedsatt visuell- och auditiv perception. Det innebér att de saknar eller har begréan-
sade erfarenheter av syn- och hdrselintryck som skulle ha gett vissa objekt me-
ning. De kan via andra sinnen sdsom smak, lukt, kdnsel och kroppsrorelse [hap-
tisk perception] f& en mening och en erfarenhet av ett objekt. Men om en person
ar dov och/eller blind fran fédseln finns det objekt som de inte har erfarenhet av
utifrdn en visuell- eller auditiv perception. En person som ar f6dd dév har ingen
erfarenhet av ljud vilket innebéar att den ménskliga résten, i alla dess variationer,
inte & meningsbérande och en person som &r fédd blind har ingen erfarenhet av
skillnaden mellan olika fargkombinationer. Sa varje erfarenhet har sina horisonter.?
Genom att vi kan se olika objekt fran olika hall och infallsvinklar kan vi anta olika
perspektiv. Det innebar att var horisont standigt férandras och att varje erfarenhet
har sin horisont. Berndtsson (2001) menar att ”i erfarenheten éppnar sig horisonten
och medger att vi gar vidare mot nya erfarenheter och nya horisonter” (s. 29). | det
ligger implicit att horisonten blir ett uttryck for levd erfarenhet.

29 Berndtsson (2001) redogér i sin avhandling f6r hur Husserl (1992), van Peursen (1977),
Merleau-Ponty (1995) och Gadamer (1997) beskriver horisontbegreppet bade fran en fysisk,
tidslig och historisk dimension.
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3.2 Livsviérlden - en levd vérld

Livsvarlden ar den varld som vi lever vara dagliga liv i och som vi, oreflekterat, tar
for given. | livsvarlden riktar vi var uppméarksamhet mot vardagliga aktiviteter dar
manniskor, djur och ting omger oss. Husserl menar att vi har en naturlig attityd till
den varld vi lever i. Livsvarlden bara finns dar och den ar pataglig och obestridlig
(Berndtsson, 2001; Bengtsson, 2005). Det &r i denna varld vi kommunicerar och
umgas med andra, genomfoér aktiviteter och livsprojekt, tdnker och kénner, samt
gor vara erfarenheter.

Livsvarlden ar alltsa inte en privat varld utan en social varld som vi delar och som vi
har ett historiskt och kulturellt férhallande till. Det &r en komplex och rikt nyanserad
varld som vi har att férhalla oss till s lange vi ar i livet (Bengtsson, 2001). | livsvarl-
den finns det inte bara manniskor utan ocksa andra levande varelser och féremal.
Livsvarlden &r en svaréverskadlig verklighet dar vara relationer till det och de som
finns dar flatas samman. Manniskan har bade en kropp och ett medvetande och
det ar i livsvarlden vi téanker, erfar och handlar. Livsvarlden, sa som Husserl beskri-
ver den, &r en forvetenskaplig och férreflexiv varld. Det ar héar vi bedriver forskning
och det &r har vetenskapliga teorier och metoder utvecklas och antas. | livsvéarlden
har vi vart erfarenhetsmaterial och var kunskapsgrund och det ar har som forutsétt-
ningarna fér empirisk forskning finns (Bengtsson, 2005).

Under sin livstid utvecklade Husserl sin filosofi med syftet att hitta ett satt att fa ve-
tenskap befriat fran alla véarldsliga influenser. Genom att subjektet férlaggs utanfor
livsvarlden menar han att kunskapen kan aterféras pa ett rent eller transcendentalt
medvetande som inte ar paverkat av livet och véarlden runt omkring (Bengtsson,
2001). Denna transcendentala fenomenologi ar kritiserad av de fenomenologer
som utvecklade fenomenologin efter Husserl. Martin Heidegger, Maurice Merleau-
Ponty och Jean-Paul Sartre, féretradare for den existensfilosofiska fenomenologin,
tog avstand fran den transcendentala fenomenologin och understrok i stéllet det
ofrAnkomliga att fenomenen skall beaktas utifrdn dess varldslighet och existens
(Bengtsson, 1998a). | studien har jag anammat den existensfilosofiska fenomeno-
login® da det centrala fenomenet som jag studerar ar personers, med foérvarvad
dévblindhet, erfarenhet av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv i sin livs-

30 M Heidegger, J-P Sarte, M Merleau-Ponty, &r existensfilosofer som framhaller existensens
hos bade subjektet och objektet (Bengtsson, 1995).

-40 -



Teoretiska utgdngspunkter

varld. Att da stélla ménniskan utanfor livsvarlden, som en dskadare, blir inte trovar-
digt. Istallet blir livsvarlden en levd vérld som deltagarna, forskaren och andra som
berdrs av studien delar och erfar.

3.2.1 Vara-i-varlden

"Tillvarons vésen ligger i dess existens” (Heidegger, 2004, s. 66). Heidegger kallar
det subjekt som lever i varlden fér "Dasein;®! tillvaron. Tillvaron kan har ses som
ett substitut for jaget eller m&nniskan med avseende att gora det filosofiska reso-
nemanget mer begripligt.

Att manniskan existerar gor att hon kan férhalla sig till sig sjalv. Existensen ar min
egen och den angar och berér mig. Manniskan utmarker sig av att alltid befinna
sig konkret i varlden. Men det ar en stor skillnad mellan att vara-i-véarlden och hur
det upplevs att vara dar. Man kan inte skilja pa existens, att ndgot ar och essens,
vad nagot &r "utan att ndgot vasentligt gar forlorat” (Bengtsson, 1998a, s. 41). Det
ar en avsevard skillnad att beskriva vad ddvblindhet ar och att vara dévblind. En
manniska med en fdrvarvad dévblindhet, har inte bara fatt nedsatta fysiska funktio-
ner utan paverkas i hela sin existens. Den kropp och erfarenhet som tidigare gett
henne tillgang till varlden har &ndrats. Nya horisonter éppnar eller sluter sig och
nya satt att férhalla sig till varlden skapas (Berndtsson, 2001).

3.2.2 Vara-till-variden

De manniskor som vi delar livsvarld med férstar vi genom olika former av kommuni-
kation och kroppssprak. Merleau-Ponty (1999) menar att vi ser, oreflekterat, mann-
iskan som ett subjekt, ett kroppssubjekt. "Kroppen &ar varat-till-varldens férmedlare
— att ha en kropp innebér fér en levande varelse att ansluta sig till en bestdmd
omvérld, att smalta samman med vissa férehavande och oavbrutet engagera sig i
dem.” (Merleau-Ponty, 1999, s. 32). Att vara-till-varlden innebéar att manniskan f6r-

31 For Heidegger, the human subject had to be reconceived in an altogether new way, as “be-
ing-in-the-world.” Human being should be conceived as Dasein, a common German word
usually translated in English as “existence” but which also literally means “being there.” By
using it as a replacement for “consciousness” and “mind,” Heidegger intended to suggest that
a human being is in the world in the mode of “uncovering” and is thus disclosing other entities
as well as itself. Dasein is, in other words, the “there”—or the locus—of being and thus the
metaphorical place where entities ‘show themselves” as what they are’ (Encyclopedia Britan-
nica, 2014)
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haller sig, fér det mesta, naturligt och oreflekterat, till varlden och till de ménniskor
som finns i den.

Personer med dovblindhet har stora svarigheter att skapa och uppratthalla sociala
relationer da de tva viktigaste sinnena, syn och hérsel, inte fungerar fullt ut. Att inte
kunna kommunicera eller se och tolka kroppsuttryck férsvarar mellanmanskliga
relationer. Att inte direkt kunna kommunicera utan att via tolk tvingas férmedila syn-
punkter, kdnslor, information, lustigheter, allvar, fértroenden kan ge bade personen
med ddvblindhet och andra en osakerhetskéansla och bidrar ofta till misstinksam-
het, missuppfattningar och irritation.

3.2.3 Den vardagliga livsvariden

Schiitz (2002) menar att manniskan ror sig mellan en mangd olika véarldar (drém-
varld, fantasivarld, religiés varld m.fl.) men att vardagsvéarlden &r den verklighet
som &r bverlagsen alla andra vérldar. Det &r en social och intersubjektiv varld och
det ar i vardagsvarlden som vi kommer i kontakt med andra och det &r dar vi utfér
vara aktiviteter och livsprojekt. Tidigare erfarenheter och vanor paverkar vart satt att
handla och det ar utifran detta erfarenhetsforrad som vi tolkar, férstar och skapar
mening av vara egna och andras handlingar. Vart forrdd av erfarenheter ar inte
statiskt utan féréandras standigt. Tidigare upplevelser kan &ndra karaktéar utifran nya
sammanhang och nya erfarenheter kan skapas utifrdn nya aktiviteter och sociala
relationer.

Deltagarnas erfarenhet av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv ar levda
erfarenheter. Det ar i métet med andra i vardagen och/eller under t.ex. en rehabi-
literingsperiod som deltagarna har skapat sina férrad av erfarenheter att leva som
dévblind.

3.2.4 Maénniskan — som levd kropp

Descartes’s beromda pastaende "jag tanker, alltsa finns jag” bekraftar synsattet att
kropp och sjél ar separerade fran varandra och att sjalen ar éverlagsen kroppen.
Engelsrud (2006) menar att konsekvensen av ett sddant pastaende ledde till att det
endast var via tanken som man kom fram till den sanna kunskapen. Alla kroppsliga
erfarenheter och kénslor blev nedvérderade och det blev viktigt att sérskilja mellan
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kropp och tanke, ett dualistiskt tankesatt®®. Engelsrud menar att en konsekvens av
ett dualistiskt tankesatt ar att kroppen betraktas som ett instrument. Faran av att se
pa kroppen som ett objekt, ett instrument, &r att vi far ett mekaniskt férhallande till
kroppen. Genom att se pa kroppen utifran en dialektisk forstaelse sa kan kroppen
inte reduceras utan "at kroppen forstar, og kroppen er utgangspunktet for forstael-
sen av omgivelser og egen situasjon” (Engelsrud, 2006, s. 31).

Det &r genom var kropp som vi finns till men det &r ocksa denna kropp som forstar,
handlar och erfar varlden. Det &r genom kroppen som vi far tillgang till varlden. Men
kroppen &r inte bara en fysisk kropp utan ocksa en perceptuell kropp. Kroppen ar
en odelbar enhet och skall forstds som bade objekt och subjekt (Merleau-Ponty,
1999). Heggdal (2008) uttrycker det som att “jeg bade er og har en kropp” (s. 31).
Det inne-bér att jag aldrig kan stélla mig utanfér min kropp. Jag éar fysiskt intimt for-
bunden med varlden genom min kropp och jag upplever och erfar varlden genom
min kropp, min levda kropp, den kropp som inte bara finns som objekt utan ock-
sd som ett subjekt som bebor varlden (Merleau-Ponty, 1999; Berndtsson, 2001).
Kroppen ar min tillgang till varlden och genom min levda kropp stér jag i ett interak-
tivt forhallande till andra manniskors levda kroppar och det som jag méter i varlden
(Bengtsson, 2005).

"Att vara ett medvetande eller snarare att vara en upplevelse, det &r att intimt kom-
municera med véarlden, kroppen och de andra, att vara tillsammans med dem is-
tallet for bredvid dem.” (Merleau-Ponty, 1999, s. 49). Vart forhallande till de foremal
som omger oss ger ocksa, enligt Merleau-Ponty (1999), mojligheter for var kropp
att fa tillgang till varlden. Han tar som exempel upp den vita kdppen, som inte
bara ar ett foremal i sig, utan nar den ligger i handen blir den en f6érlangning av
den blindes kropp och genom den far han kunskap om och tillgang till varlden.33
Merleau-Ponty (1999) skiljer mellan den kropp som jag k&nner igen och som jag ar
van att anvanda i mina olika aktiviteter, den "habituella kroppen” (habit-body) och

32 Dualism &r en askadning som réknar med tva grundprinciper som kan komplettera varandra
eller std i strid med varandra (Nationalencyklopedin, 2016).

33 Det finns ocksa en psykologisk- och social dimension att ta hansyn till nr man anvander
tekniska hjéalpmedel. | fallet med bruk av den vita kAppen ger den inte bara personen tillgang
till varlden utan den signalerar till omgivningen att personen har en nedséttning av sin syn-
funktion. Utifran hur personen i fraga eller dess omgivning ser pa personer med funktions-
nedsattningar i allménhet och synnedséttningar/blindhet i synnerhet kan anvandandet av den
vita kdppen upplevas stigmatiserande och negativt.
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min "aktuella kropp” (the body at this moment)®*. Nar vi har férvarvat en vana har
kunskapen ”satt sig i kroppen” (jfr exemplet med den blinde personen och den vita
kappen).

Att fa en kombinerad syn- och hdérselnedséttning betyder att vane-kroppen inte
kan forhalla sig till och agera i varlden s& som den gjort innan. Det innebé&r ocksa
att livsvarlden ar férandrad och att den kunskap och erfarenhet som man har tagit
fér given och alla de férutsattningar och fardigheter som vanekroppen har inte kan
relateras till den férédndrade varlden (Berndtsson, 2001). Om man har en progre-
dierande funktionsnedsattning, dar progressionen gar langsamt, kan det emellertid
vara svart att bli medveten om att vanekroppen i vissa aktiviteter har 6vergatt till att
bli en nu-kropp i just denna aktivitet. En person som gradvis far en synnedsattning
slutar kanske omedvetet att utféra en aktivitet men tror sig fortfarande kunna utféra
aktiviteten. P& fraigan om personen kan lasa tidningen svarar han jakande, men
det visar sig att det bara &r rubriker och ingress som han klarar. Brodtexten klarar
personen inte att I1dsa men upplever &nda att han kan lésa tidningen eftersom han
omedvetet har slutat att I&sa tidningens innehall som ar tryckt med for sma boksta-
ver eller for dalig kontrast. Det ar férst nar vi blir medvetna om att vi inte har samma
tillgang till varlden genom var kropp som tidigare som vi inser att en férandring av
kroppen ocksd innebar en férandring av varlden. Det innebér att var existens och
var relation till varlden ocksa ar férandrad.

3.2.5 Rum och tid — en levd dimension

Var levda kropp bebor rum och tid (Merleau-Ponty, 1999). Men rum och tid skall
i detta sammanhang inte férstds som det fysiska rummet eller den kronologiska
tiden. Berndtsson (2001) beskriver att rum och tid visar sig som fenomen utifran
betrakta-rens horisont och far darmed en subjektiv dimension, ett levt rum och en
levd tid, utifrdn den levda kroppen.

Det levda rummet ar ett konkret erfaret rum av “kvalitativa skillnader och olika
upplevelsevérlden.” (Bengtsson, 1998b, s.36). Bengtsson menar att det konkreta
rummet ar ett rum som manniskan lever i och dar det 6ppnar bade mdjligheter
men ocksa ar begransande. For personer med dovblindhet kan det levda rummet
erfaras bade som tryggt och otryggt beroende pa tidigare erfarenheter. Att befinna

34 Berndtsson (2001) anvander begreppen "vane-kropp” och "nu-kropp” (s. 20)
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sig pa en plats, i ett rum, utan mojlighet att f& information om dess beskaffenhet,
vad som forsigar i rummet eller vem som finns i rummet kan vara bade skrdmman-
de och handlingsférlamande. Daremot om man har en tolk/ledsagare med sig sa
kan det uppvaga kénslan av otrygghet. Att férhalla sig till sin omgivning, menar
Bengtsson (1998b) ar att "bebo rummet.” (s. 38). Rummet &r inte bara ett fysisk rum
utan ar sammanflatat med subjektet som befinner sig i rummet. Det levda rummet
férenar liv och rum med varandra.

Nar en kroppslig féréndring sker som vid en syn- och/eller hérselnedséattning kan
tidspespektivet komma att &ndras. Relationen till forfluten tid, nutid och framtid
andras dar nutiden star i fokus. “Livet krymper ihop och framtiden blir inte lika nar-
varande och verklig da det inte finns nagot som kan 6verbrygga till den tidsdimen-
sionen eftersom kroppen &r fast i den aktuella tiden” (Berndtsson, 2015, s. 135).
For en person med ddvblindhet som vantar pa ett hjalpmedel som innebar att han
kan kommunicera med omvarlden kan vantetiden upplevas som oandligt lang. Det
ar personens upplevda tid och inte de faktiska manaderna, veckorna, dagarna eller
timmarna som réknas. Enligt Merleau-Ponty (1995) ar vi placerade i tiden men var
levda tid &r en sammanflatning av datid, nutid och framtid.

3.2.6 Horisontbegreppet

Forforstaelsen grundar sig pa en historisk och erfarehetsméassig kunskap om den
véarld som man befinner sig i. Manniskan skapas av sin historia samtidigt som hon
skapar sin historia (From & Holmgren, 2000). Var forforstaelse gar hand i hand
med var erfarenhet och efter ett langt liv har vi upplevt, erfarit, lart och férstatt hur
varlden fungerar och hur vi skall vi beméstra den. Hursserl (1992) menar att f6r-
forstaelsen implicit bygger pa den kunskap och erfarenhet som vi fatt genom att
vi dagligen méter situationer och manniskor som vi skall férhalla oss till. "Every
experience has its on horizon” (Husserl, s. 32). Varje erfarenhet har en inre horisont
som &r sjalva erfarenheten i sig och ett yttre horisont som hanger samman med
allt det som man férknippar med erfarenheten. Horisonten férandras oavbrutet uti-
fran vilket perspektiv vi ser pa varlden. Den kan bade vidgas och férminskas vilket
ger oss mojlighet att samla erfarenheter i vart erfarehentsférrad. Berndsson (2001)
menar att horisonten blir "ett uttryck fér levd erfarenhet.” (s. 29).

Merleau-Ponty (2012) har ocksd anvéants sig av horisontbegreppet. Den levda
kropen férhaller sig till olika horisonter. Den fysiska horisonten satter den fysiska
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kroppen i centrum dar det ar var perception som satter gransen och utbredningen.
Tidshorisonten relaterar till forgangen tid och mot framtiden dar vi i nutid har méjlig-
het att rikta uppmarksamheten skeenden utifran olika tidsperspektiv. van Peursen
(1977) menar att horisonten, samtidigt som den férskjuts ar knuten till betraktaren.
"Man lives in the horizon, the horizon is himself, the horizon is the world, the hori-
zon reflects back to him the human world, namely, the world as visible inte beam
of human reflection” (s. 185). M&nniskan bebor varlden och "via horisonten l&dnkas
manniska och varld samman... horisonten blir ddrmed ett uttryck for vart varande i
véarlden.” (Berndtsson, 2001, s. 30).

Personer med férvarvad dévblindhet har ofta en progredierande syn- och hérse-
nedséttning som innebér att min relation till varlden har férandats, den fysiska ho-
risonten har inskrankts. Usher syndrom ar ett progredierande icke behandlings-
bart syndrom. Nar man far en sadan diagnos, att bade syn och hérsel kommer att
bli sdmre ar det inte ovanligt att tiduppfatiningen férandas. Tankar om hur framti-
den kommer att se ut ndr man bade er blind och dév kdnns obarmhartliga och
overkliga, tidshorisonten ar inskrankt.

Horisontbegreppet ar ocksa relaterat till tererdvrandet av varlden genom aktivitet
och handlande, handlingshorisont. Fér personer med en kombination av syn- och
hérselnedséttning innebér det ofta att handlingshorisonten inskrankts nar man inte
kan utféra aktiviteter pa det sattet som man ar van att géra dem pa. For att vidga
och erdvra handlingshorisonten kravs det att man ser méjligheterna, ett vidgande
av mdojlighetshorisonten (Berndtsson, 2015).

Berndtsson (2015) har kopplad ihop horisontbegreppen med larande och rehabi-
litering. Hon menar att lara sig att utféra aktiveter sa ar det viktigt att se helheten,
att den levda kroppen behdéver "integreras och sammanflatas i ett fléde av tid och
kroppsliga méjligheter” (s. 145). Nar horisonterna vidgas finns foérutséttningarna,
att genom aktivitet och handlande, erdvra varlden och gdéra den till sin utifrdn sina
villkor.
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| studien finns det flera centrala begrepp och definitioner som inte ar entydiga.
Da studien utgar frAn manniskors levda relationer till varlden har jag valt att ock-
sa definiera begreppen férvarvad dovblindhet, kommunikation, information samt
orientering och forflyttning utifran mitt perspektiv pa livsvarlden.

4.1 Dovblindhet

Syn och hérsel &r ménniskans viktigaste sinnen. Nar synen inte fungerar kom-
penserar vi med hérseln och nar hérseln ar nedsatt kompenserar vi med synen.
Om bada sinnena inte fungerar uppstar problem som gor det svart att uppratthalla
relationer till andra, kommunicera, ta till sig information, orientera och férflytta sig;
viktiga funktioner fér att kunna styra och vara delaktig i livet (Méller, 2008).

Begreppet dévblindhet behéver inte innebara att man ar dév eller blind. Man kan
ha bade syn- och hérselrester, vara dév med synrester eller blind med hérselrester.
Aven om man har syn- och hérselrester sa har man stora svarigheter i det dagliga
livet. Darfér ses dévblindhet som en egen funktionsnedséttning. Man skiljer pa be-
greppen medfédd eller tidig dévblindhet, som anvénds nar dévblindheten infaller
fore sprakutvecklingen och férvarvad doévblindhet som intraffar efter sprakutveck-
lingen.

4.1.1 Nordisk definition

En nordisk definition av dovblindhet formulerades och antogs av nordiskt ledarfo-
rum i Reykjavik 2007 och reviderades 2013 (Nationellt Kunskapscenter for Dov-
blindfragor, 2013). Den tar sin utgangspunkt i det dagliga livet och beskriver de
funktionella svarigheter som personer med dévblindhet har i sin vardag.

Dovblindhet ar ett specifikt funktionshinder. Dévblindhet &r en kombinerad
syn- och hdrselnedséattning. DOvblindhet begransar en persons mdjlighet att
delta i aktiviteter och inskranker full delaktighet i samhallet i sadan grad,
att samhallet maste underlatta genom att tillhandahalla specifika insatser,
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anpassa omgivningen och/eller erbjuda tekniska I6sningar (Nationellt Kun-
skapscenter fér Dovblindfragor 2013).3°

4.1.2 Medfodd dovblindhet

Man brukar skilja mellan personer som ar fédda med dévblindhet eller om man har
forvarvat dovblindheten senare i livet. Vid medfddd eller tidigt intraffad dévblindhet
har funktionsnedséttningen uppkommit innan begreppsbildning och spraklig kom-
munikation har utvecklats (Dammeyer, 2012). Personer med medfédd dévblindhet
har ofta ytterligare funktionsnedsattningar, inte séllan av kognitiv art (Dammeyer,
2011) Detta férhindrar eller hammar inte bara méjlighet till kommunikation, utan
ocksa utvecklingen av andra sociala fardigheter.Personer med medfédd dévblind-
het har stora svarigheter att etablera en grundlaggande forstaelse for omvarlden
och de manniskor som lever i den (Nordens Vélfardscenter, 2010).

Konsekvenser av medfédd dévblindhet medfér extrem sarbarhet i férhallande till
att utveckla och uppratthélla tillgang till upplevelser som ger sammanhang och
mening i tillvaron. Detta géller bade i férhallande till andra manniskor och till den
fysiska omvarlden (Nationellt Kunskapscenter fér Dovblindfragor, 2013).

Det ar mycket ovanligt att det féds barn med dévblindhet, cirka 1 pa 10 000 nyféd-
da (Méller, 2007)%. Det finns manga genetiska syndrom® som orsakar medfédd
doévblindhet, men da de ar mycket séllsynta finns det en 6kad risk for fel diagnos
(Dammeyer, 2012). Flera barn som féds med ddvblindhet har ocksa andra allvar-
liga funktionsnedséttningar och sjukdomar som kan medféra en for tidig déd. Det
innebar att det ar svart att berédkna antalet personer med medfédd dévblindhet.

4.1.3 Forvarvad dovblindhet

Personer med férvarvad dévblindhet &r en mycket heterogen grupp (Méller, 2008).
Graden av syn- och hdrselnedséattning och nér dévblindheten intraffade har en stor
betydelse utifran de konsekvenser som de kombinerade sinnesnedséttningarna
ger. En plétslig dévblindhet orsakat av akut sjukdom eller olycka kan inte jam-

35 Det finns kommentarer for att fortydliga definitionen. Se Bilaga 1.
36 Dammeyer (2014) fann en prevalens pa 1:29,000 i den danska populationen.

37 CHARGE syndrom, Ahlstrémer syndrom, Alports syndrom, Wolfram syndrom, Mohr-Trane-
bjeerg syndrom med flera (Méller, 2003).
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foras med ett progredierande férlopp da livsomstallningar och identitet férandras
och nyskapas gradvis under livet. En person med férvarvad dévblindhet har ofta
en dovhet eller en hdrselnedsattning sedan fodseln eller i tidiga barnaar och far
senare i livet en nedsatt synfunktion. Det beror pa att den vanligaste orsaken till
forvarvad dovblindhet i Sverige ar Usher® syndrom®® (Méller, C. personlig kommu-
nikation 19 november, 2013)..

Personer med foérvarvad dévblindhet har vanligtvis en visuell och auditiv erfaren-
het som gett dem ett sprak (bdde muntligt och skriftligt), en ickeverbal férstaelse
(kroppssprak och rostkvalitet), en grundlaggande forstaelse av omvarlden och en
identitet av att vara en person "som alla andra” men som hér och ser lite sémre.
Personer med férvarvad dévblindhet har ocksa ett erfarenhetsférradd av att ha blivit
doévblinda och hur detta har paverkat deras liv. De kan beratta om hur den levda
kroppen har férandrats, vilka konsekvenser det far i vardagen och vilket stéd och
service de behover for att ater kunna erdvra véarlden (Ravn Olesen & Jansbagl,
2005).

Gruppen, personer med forvarvad dévblindhet, brukar man dela in i tre kategorier
utifran tidpunkten nar synnedsattningen upptacktes.

Primért déva/hérselskadade: Personer som ar fédda déva eller
med en hoérselnedséattning och som senare i livet far en grav
synnedséttning eller blir blinda.

Primart synskadade/blinda: Personer som &r fédda blinda eller
med en grav synnedséttning och som senare i livet drabbas av
dévhet eller grav hdrselnedsattning.

Primart seende och hoérande: Personer som ar fddda med
normal syn och hérsel och som senare i livet blir déva/gravt

38 Usher syndrom &r en grupp arftliga sjukdomar som orsakar en férvarvad dévblindhet. Syn-
dromet beskrevs forsta gangen av den tyske lakaren Albrecht von Graefe 1858 men fick sitt
namn av den brittiske l1&karen Charles Usher 1914.

39 Ett syndrom ar en grupp av sjukdomssymtom som hér ihop och som upptrader tillsammans
hos en och samma person mer frekvent &n som kan férklaras av slumpen (Nationalencyklo-
pedin, 2013).
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hérselnedsatta och blinda/gravt synnedsatta (Ravn Olesen &
Jansbgl, 2005, Temahéfte 1, s.16)*°

Definitionen av dovblindhet ar i dag funktionellt baserad*' sa det ar svart att ge ett
exakt antal pa de personer som har en dovblindhet. Det finns ocksa en stor brist pa
kunskap om doévblindhet bade hos myndigheter och inom landsting, s& man kan
anta att morkertalet ar stort. De flesta orsaker till dévblindhet ar genetiska (Mdller,
2007) sa man kan forvanta att det upp till 60 ars alder finns lika manga personer
med dévblindhet i varje aldersdekad (Nationellt Kunskapscenter fér Dévblindfragor,
2011).

Varje ar fods det cirka tjugo personer som kommer att utveckla en kombinerad
syn-hdrselnedséttning, dévblindhet. Man uppskattar idag att det finns ca 1600 per-
soner i Sverige under 65 ar som har en kombinerad syn-hérselnedséttning.*? Det
finns ett 30-tal olika syndrom som kan orsaka dévblindhet men den stérsta diag-
nosgruppen ar de med Usher syndrom. Méller (2013) presenterade vid Fagkonfe-
ransen "Diagnostisering av Usher syndrom — hvordan og hvorfor” hur frekvent Us-
her syndrom &r. Det finns en grund att tro att antalet &r hégre &n vad man kénner till
da diagnostisering av Usher syndrom ofta sker i vuxen alder och inte i barnaaren.

Sadeghi (2005) beréknade i sin doktorsavhandling att 3.3/100 000 har Usher syn-
drom i Sverige. Han papekar dock att det antagligen ar en lag siffra da det finns
barn och unga som inte fatt korrekt diagnos. Méller (2013) menar att uppskattnings-
vis ar prevalensen*® fér Usher syndrom >11.5/100 000. Det innebér att det finns
cirka 1000 personer med nagon typ av Usher syndrom i Sverige. | Sverige finns
det 364 personer med Usher syndrom registrerade (Moller, 2013). En skattning
av prevalensen fér Usher syndrom i varlden ger cirka 250 000 personer (Mdller,

40 Den storsta orsaken till forvarvad dovblindhet i Sverige &r aldersrelaterade hérsel- och syn-
nedséttningar (Edberg, Wahlquist, Larsby & Hallgren, 2008; Svingen och Lyng, 2011).

41 Se Kap 4.

42 Det finns olika diagnoser och orsaker till férvarvad dévblind. En orsak kan vara en kombina-
tion av flera sjukdomar eller till f6ljd av olyckshéndelser som paverkat bade syn- och hdrsel-
funktionen. Det &r emellertid Usher syndrom som &r den vanligaste orsaken. Ovriga orsaker
till fdrvarvad dévblindhet ar mycket séllsynta och det &r darfér inte relevant att lista upp alla
enstaka varianter i studien.

43 Prevalens, term inom epidemiologin fér den andel av befolkningen som en viss tid har en viss
sjukdom (Nationalencyklopedin 2013).
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2008). Kimberling et al. (2010) konstaterar efter att ha undersékt 133 barn med
horselnedsattning eller dévhet i tva populationer, att Usher syndrom ar vanligare
an man tidigare trott. De foreslar att barn med hérselnedsattning vid fédseln skall
screenas genetiskt for att utesluta eller upptacka Usher syndrom.

Det finns idag en diskussion i de nordiska landerna om gruppen &aldre personer
(>65 ar) med en allvarlig kombination av hérsel- och synnedséattning, pa grund av
aldersrelaterade funktionsnedsattningar, skall inférlivas i gruppen férvarvad dév-
blindhet. Svingen och Lyng (2011) uppskattar att 1-3 % av personer >67 ar i Norge
har en allvarlig kombination av syn-hérselnedséttning och Bergman och Rosenhall
(2001) uppskattar att grav syn- och hérselnedséattning férekommer hos 3 — 6 % av
populationen i aldern 81-82 och hos 8-13 % vid 88 ars alder. Det innebar att mellan
30-40 000 aldre personer har stora problem i vardagen pa grund av aldersbetingad
dévblindhet och boér erbjudas rehabilitering (Nationellt Kunskapscenter fér Dov-
blindfragor, 2011).

4.1.4 Usher syndrom

Usher syndrom ar en grupp arftliga sjukdomar som ger en medfédd hérselnedsétt-
ning eller dévhet, i kombination med égonsjukdomen Retinitis Pigmentosa (RP).*
Orsaken till Usher syndrom &r férandringar (mutationer) i ett av flera olika arvsan-
lag (gener) (Sadeghi, 2005). Arftligheten &r autosomal recessiv vilket innebdr att
det kravs tva uppsattningar av den recessiva genen hos en individ for att sjukdo-
men skall visa sig. Man kan alltsd med en recessiv gen, vara barare av en sjukdom
men inte uppvisa nagra symptom.

Horselnedséattningen/dévheten beror pa en sensoneural skada (Sadeghi, Cohn,
Kimberling, Sjostrom & Moller, C. 2013). Det innebér att de harceller i innerdrat
(cochlea) som skall fanga upp ljudet och omvandla det till nervimpulser inte fung-
erar. Konsekvensen av detta ar att horselnerven inte far tillrackligt med elektriska
signaler. Det i sin tur leder till att hjarnan inte eller bara till en viss del kan uppfatta
ljudvagorna som nar 6rat (Méller, 2003).

44 En typ av Usher syndrom (Usher syndrom typ I) ger ocksa balanssvarigheter p.g.a nedsatt
vestibularfunktion (innerérats balansorgan och balansnerven)
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Retinitis Pigmentosa &r ett samlingsnamn pa ett hundratal arftliga sjukdomar som
paverkar 6gats nathinna (retina) i bada 6gonen. De skiljer sig fran varandra pa
manga olika satt utifran arftlighet, progression, utseende och vilka visuella konse-
kvenser som det kan leda till (Andréasson, 2006). Detta géller ocksa fér personen
med Usher syndrom. Orsaken till RP beror pa en dystrofi*® av nathinnans synceller,
primart stavarna. Nathinnan bestar av tva typer av ljusreceptorer; stavar och tap-
par. Stavarna ar de kansligast i morker och tapparna i ljusa férhallanden. Tapparna
och stavarna omvandlar tillsammans md andra nathinneceller ljus till nervsignaler.
Dessa fortplantar sig via synnerven och nervfibrer i hjarnan till hjarnans synbark
och vi far ett synintryck som vi tolkar. De vanligaste symptomen som personer med
RP beskriver ar daligt morkerseende, nedsatt synskérpa, ljuskanslighet, fordrojd
ljusadaptation, nedsatt kontrastseende och inskrankta synfalt (Hartong, Berson &
Dryja, 2006).

Sadeghi, Eriksson, Kimberling, Sjostrém & Mdller, C. (2006) visar i sin studie att
det finns stora variationer nar personer med Usher syndrom far sin diagnos. Medel-
aldern for personer med Usher typ | var 14 ar (variationsvidd 2-57 ar) och for Usher
typ 1l 26 ar (variationsvidd 4-53 ar). Studien visar ocksa att forsdmrad synskarpa
var aldersrelaterad. 25 % av personer med Usher typ | berdknades ha en synskar-
pa < 0.1%% i en alder av 52 ar och 50 % vid 61 ars alder. Motsvarande berakningar
gallande Usher typ Il var 57 respektive 62 ar. Synfélten visade en koncentrisk in-
skrénkning (<10 grader) som 25 % av Usher typ | berdknades ha vid 42 ar och 50
% vid 51 ar. For personer med Usher typ |l var aldern 36 respektive 44 ar. Det inne-
bér att det &r den nedsatta synfaltsfunktionen som redan vid 30-40 ars alder skapar
stora praktiska problem och att det kan blir svart att se skarpt i 50-arsaldern. Hur
snabbt retinitis pigmentosa progredierar &r mycket individuellt och det gar inte att
forespa hur mycket den visuella funktionen paverkas over tid (Hartong et al. 2006).

45 Dystrofi ar en medicinsk term som ursprungligen avsag verkningarna av férmodad nérings-
rubbning i en kroppsvédvnad men som numera anvands, i liknande bemérkelse som degene-
ration, dvs. som bendmning pa en langsamt fortskridande undergéng av vavnad, vanligen en
foljd av att vavnadsceller dor (Nationalencyklopedin, 2013)

46 Synskarpa anges normalt i decimaler fran 0.1 till 1.0 dar normal synskarpa ar 1.0. Synskar-
pan méts efter att man har korrigerat fér eventuella brytningsfel. Enligt WHO och ICD-10
(International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems) ar man
funktionellt blind om synskéarpan ar < 0,05 och/eller om synféltet &r < 10 grader (Varldshal-
soorganisationen, 2016).
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Genetisk forskning har visat att Usher syndrom kan delas in i tre huvudgrupper:
Usher |, Usher Il och Usher Il (Kimberling & Méller, 1995). Inom de tre huvudgrup-
perna finns det flera olika varianter av syndromet (OMIM, 2016).

Personer med Usher typ | ar fédda doéva. De har ocksa ett medfétt balansproblem
pa grund av nedsatt vestibular funktion, som ger en férsenad motorisk utveckling
(Maller et al, 1989). Balanssystemet fungerar i samspel mellan synen, balansor-
ganet i innerdrat och det proprioceptiva systemet*. Nattblindhet och synfaltsin-
skrénkningar pa grund av RP debuterar i barnadren men diagnostiseras inte forran
i tonaren (Sadeghi et al, 2006). Da RP &r en progredierande sjukdom sa férsamras
synfunktionen under hela livet.

Personer med Usher typ Il har en mattlig till allvarlig dubbelsidig hérselnedséttning.
Horselnedsattningen ar relativt stabil men kan férsdmras genom en aldersbetingad
nedséttning. Debuten av RP férekommer senare &n hos personer med Usher typ |,
oftast i tonaren. Personer med Usher typ Il far &ven de sin diagnos senare an de-
buten av RP, i aldern 25-30 ar. Personer med Usher typ | och typ Il far ofta tidigare
an befolkningen i évrigt katarakt*® (Sadeghi et al, 2006).

Personer med Usher typ Il har en mattlig hérselnedsattning och mattliga balans-
problem vid fédseln men som tilltar med aren. Retinitis Pigmentosa diagnostiseras
nagon gang i tondren men aven hér stalls fullstdndiga diagnosen Usher typ Ill i
vuxen alder (Méller, 2008).

4.1.5 Fo6rvéarvad dévblindhet — en féréandrad levd kropp

Jag har tidigare beskrivit att livsvarlden &r den vérld som vi lever vara dagliga liv
i, att den &r en social varld dar vi kommunicerar och umgas med andra, genomfor
aktiviteter och gor vara erfarenheter via vara perceptioner. Fér de personer som har
fatt en syn- och/eller hérselnedséattning sa innebéar det att den visuella- och/eller
den auditiva perceptionen har férandrats eller i vissa fall uteblivit.

47 Det proprioceptiva systemet har kontroll pa var kroppsposition och var kroppsdelarna befin-
ner sig och hur de ar relaterade till varandra. Impulser fran bl a fotsulor, leder, muskler, rygg
och nacke ger oss kroppsmedvetenhet och kontroll dver muskeltonus och kroppsrérelser
(Magnusson, 2009)

48 Katarakt eller gra starr &r en égonsjukdom som goér att linsen i dgat blir grumlig och synskar-
pan blir nedsatt. Genom en operation ersatter man den grumliga linsen med en konstgjord
lins (Tengroth 1993).
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Merleau-Ponty (1999) menar, att vid en kroppslig férandring ar den vanemassi-
ga kroppen, den habituella kroppen, férandrad men att den fortsatter rikta sig
mot varlden. Den aktuella kroppen &ar den kropp som &r har och nu, det vill sdga
kroppen som nu har fatt en férsdmrad syn- och hérselnedsattning. Enligt Merle-
au-Pontys teori, finns det en diskrepans mellan den habituella kroppen och den
aktuella kroppen nar syn och/eller hérseln férandras. Personer med férvarvad syn-
och hdrselnedséattning har ofta en progredierande syn och/eller hdrselnedséattning.
De maste gang pa gang andra sitt férhallningssatt till varlden och utveckla nya
fardigheter och strategier for ater fa leva-i varlden.

Merleau-Ponty (1999) menar ocksa att manniskor har olika férhaliningssatt till sin
kropp. Det finns de som inte upptécker att vanekroppen har férandrats utan utgar
fran att tillgangen till varlden sker utifrdin samma férutsattningar som innan funk-
tionsnedsattningen. Men det finns ocksa de som &r valdigt lyhérda fér kroppsliga
forandringar och som har problem att finna pa andra sétt att fa tillgang till varlden.

Forvarvad dovblindhet far ocksa konsekvenser i det sociala samspelet med andra
da kommunikation, tillgang till information och méjligheten att sjalvstandigt oriente-
ra och forflytta sig blir inskrankt (Gullacksen et al, 2011). Aven varierande erfaren-
heter av psykologisk art sdsom kansla av osakerhet och oro, sorg, identitetsfor-
andring, existentiella grubblerier och utanférskap finns beskrivna i tidigare studier
(Ravn Olesen & Jansbgl, 2005; Géransson, 2007; Méller, 2008; Gullacksen et al,
2011; Wahlqvist, Mdller, C., Méller, K. & DanerMgllermark, 2013). Omgivningen,
bade manniskor och ting upplevs annorlunda och paverkas av att synen och/eller
hérseln har blivit sémre. Den levda kroppen &r enligt Merleau-Ponty en fysisk-psy-
kisk syntes som &r integrerad i kroppen och som riktar sig mot varlden. Personer
med férvarvad dévblindhet har en férandrad levd kropp som leder till en férandring
av varlden “eftersom varlden gestaltas utifran ett kroppsligt perspektiv” ((Berndts-
son, 2001, s. 20).

4.2 Kommunikation

Ordet kommunikation kommer ursprungligen fran latinets commu’nico, gbra
gemensam (Nationalencyklopedin, 2013). Det innebér att nagot blir gemensamt
efter det att vi har delat med oss information, tankar, k&nslor, handlingar,
upplevelser och erfarenheter samt personliga varderingar. Det ar ocksd genom
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kommunikationen som vi kan visa och fa bekraftat var personlighet, identitet samt
sociala- och kulturella samhdrighet.

Kommunikation ar interaktion mellan ménniskor. Den finns i alla kulturer och ar en
viktig faktor for att vi skall l1ara oss koder, regler och system, sa att vi far méjlighe-
ten att inga i en gemenskap. Kommunikation ar en form av "6verlevnads-strategi,
som bygger pa fértroende och tillit mellan ménniskor (och/eller djur). (Crimmins,

Gothelf, Rowland, Linam & Williams, 1999).

Vi anvander oss av en kombination av vara sensoriska system nar vi kommunice-
rar. Den auditiva kommunikationen sker via tal, sadng eller ton, den visuella kom-
munikationen med 6gonkontakt, gester och mimik, skrift eller figurativa symboler,
farger, grafik, teckensprak och munavlasning. Genom berdring och kroppsrorelser
kan vi kommunicera och genom smak eller lukt kan vi féormedla och férstarka inne-
bérder i kommunikationen (Nilsson & Waldemarson, 1994). Kommunikation &r en
process som sker i ett socialt system som bygger pa en gemensam férstaelse av
hur vi anvander vart, bade verbala och ickeverbala sprak*. Nar vi kommunicerar
med andra kodas och vidarebefordras information som vi tolkar och sétter in i ett
sammanhang. Men da vart sprak har manga nyanser, innebérder och mangtydig-
heter sa kravs det att vi har sprakliga erfarenheter, fantasi och ibland talmodighet
for att tolka och forstd det sagda (Viljanen, Tormékangas, Vestergaard & Ander-
sen-Ranberg, 2014).

Dovblindhet orsakar varierande behov av medskapande® férandringar i alla var-
dagliga aktiviteter. Utmarkande fér personer med dévblindhet &r svarigheter att
kommunicera och socialisera sig med andra, ge och fa tillgang till information
(skriftlig och muntlig) samt orientera och forflytta sig sjalvstandigt. Vilka kommu-
nikationssvarigheter personer med férvarvad dévblindhet har varierar beroende

49 Personer som anvander ickeverbal kommunikation kan anvénda visuellt teckensprak, taktilt
teckensprak, haptisk kommunikation och haptemer. Haptisk kommunikation &ar taktila tecken
eller signaler som anvénds samtidigt med tecken eller tal for att ge extra information. Hapte-
mer &r tecken som har en form och en rérelse (som ett fonem) f6r att f& en mer enhetlig bild
av kommunikationen (Lahtinen, 2008).

50 Medskapande betyder att personen med dévblindhet och hans/hennes omgivning ar involve-
rade pa lika villkor. Det &r den sociala omgivningens ansvar att detta sker (Nordisk definition
av dévblindhet, 2007).

-55-



Se och hér mig

pa om de har talsprak eller teckensprak som sitt modersmal®'. De flesta personer
med forvarvad dovblindhet har talsprak som modersmal och har erfarenhet av att
kommunicera med hérande. De har haft en hérselnedséattning men med hjalp av
hérseltekniska hjalpmedel i kombination med visuell kommunikation har de inte
haft nagra stérre bekymmer i kommunikationssammanhang. Men nér synen har
blivit sa dalig att de inte langre kan forlita sig pa den visuella informationen blir det
stora problem. Dels har de svart att héra och forsta talat sprak, de klarar inte att av-
lasa kroppssprak eller fa 6gonkontakt och i varsta fall kanske inte kunna identifiera
vem det &r som de pratar med. Att kommunicera via skrift blir ocksa ett problem nar
synen ar paverkad och det krévs att bAde sdndare och mottagare anpassar skriften
sd att den blir Iasbar. Mycket av det vi lar oss, bade praktiskt och teoretiskt sker via
kommunikation. Det innebar att personer med nedsatt férmaga till kommunikation
far svarigheter i det dagliga livet. Det kan ocksa innebédra svarigheter att delta i

33

sociala sammanhang d& man inte har kunskap eller information som &r ”up to date’.

Personer som har teckensprak som sitt modersmal har levt i en dévkultur med ett
eget sprak (svenskt minoritetssprak) och en egen dévkultur. Sveriges Dovas Riks-
forbund (2012) beskriver att dovkultur ar ett syn- och levnadssatt som bygger pa de
erfarenheter, kunskaper och normer som ar gemensamma fér dem som kommu-
nicerar med teckensprak. Dovkulturen &r en livsform som férutsatter teckensprak
och som i sin djupaste mening forstarker medvetenhet och identitet hos déva och
som bidrar till stimulans och personlig utveckling. Personer som &ar déva och som
far en synnedsattning kan inte avldsa tecken pa avstand utan maste fa tecknen
taktilt. Mycket information férsvinner dd man inte kan avlasa kroppsspraket, som
ar en betydande informationskalla fér teckensprakiga for att férstd och tolka det
som tecknas. D& dévas modersmal &r det svenska teckenspraket, med en annan
grammatik och ordféljd &n det svenska spraket, kan det eventuellt uppsta problem
med att ge och ta skriftlig information. Syftningsfel och fel tempus i den sprakliga
informationen &r inte ovanliga, vilket férsvarar den skriftliga kommunikationen.

4.2.1 Kommunikation — en férutséttning for att delta-i-variden

Den levda kroppen &ar en social kropp, fédd av en annan ménniska in i en soci-
al varld. Vi lever vara liv tilsammans med andra manniskor i en gemensam var-
daglig varld, vi delar tid och rum, kultur och sprak, utvecklar relationer bAde med

51 Modersmal ar det sprak som barn lar sig forst (forstasprak), (Nationalencyklopedin, 2013)
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manniskor i var omvérld, de som finns i var narhet, och med manniskor som finns
inom en potentiell rackvidd fér oss, medvérld (Schiitz, 2002). Det innebér att denna
intersubjektiva varld inte ar en privat varld utan att det finns medmanniskor som vi
ar forbundna med genom olika social relationer. | denna var sociala varld vill vi fa
ménniskor att reagera och handla och ”sociala handlingar involverar kommunika-
tion...” (Schiitz, 2002, s. 90). For att kunna fa tillgang till och vara-till-varlden spelar
mojligheterna till kommunikation en central roll. Darfor blir personer med dévblind-
het mycket sarbara nar de tva viktigaste sinnesfunktionerna, syn och horsel, blivit
yiterligare nedsatta eller har férsvunnit.

4.3 Information

Skolvasendet vilar pd demokratins grund. Skollagen (SFS 2010:800) slar fast att
utbildningen inom skolvasendet syftar till att elever ska inhdmta och utveckla kun-
skaper och varden. Den ska frdmja alla elevers utveckling och larande samt en
livslang lust att l1&ra. Utbildningen ska férmedla och férankra respekt f6r de mansk-
liga rattigheterna och de grundldggande demokratiska varderingar som det svens-
ka samhallet vilar pa. Sprak, larande och identitetsutveckling ar nara fdrknippade.
Genom rika mojligheter att samtala, 1&sa och skriva ska varje elev fa utveckla sina
mojligheter att kommunicera och darmed fa tilltro till sin sprakliga férmaga (SFS
2010:800). Alla som har genomgatt grundskolan férvéantas kunna tillgodogéra sig
information for att kunna fungera som samhallsmedborgare, tillgodose sina demo-
kratiska rattigheter och skyldigheter och utvecklas tillsammans med andra socialt,
kulturellt och intellektuellt (SFS 2010:800).

| dagens samhalle 6verskdljs vi av information via olika media och plattformar.
Tidningar kan lasas i form av text pa papper men ocksa digitalt pa telefon, dator el-
ler lasplatta. Information fran staten, kommunen, sjukvarden, offentliga och privata
foretag kan lastas ned digitalt. Men vi far inte bara information utan vi kan ocksa
ge information i form av hemsidor, Facebook, e-post, instagram, twitter, Snapchat,
blogg, brev med mera. Informationen kan presenteras som tryckt text, fotografier,
teckningar, ikoner, diagram, inspelat/syntetiskt tal, teckensprak, samtal, film/video
m.m. Idag finns det tekniker for att producera information%? i ett format sa att perso-

52 Universell design (UD) innebér att alla, oavsett funktionshinder eller inte, far tillgang till sam-
hallets olika arenor. Det géller bade information och fysisk tillganglighet. Universell design
skall skapa férutséttningar for alla medborgare att blir inkluderade och delaktiga i samhéllet
(Lid, 2013).
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ner med ddvblindhet med hjalp av olika hjalpmedel kan fa tillgang till information.
De vanligaste plattformarna fér personer med kombinerad syn/hérsel-nedséattning,
dovblindhet ar att via dator, lasplattor och telefon fa tillgang till information. For att
kompensera for synnedsattningen anvands programvaror som forstorar innehallet
pa skarmenoch/eller syntetiskt tal som laser upp vad som presenteras pa skarmen.
Personer som inte har syn- eller hérselrester anvénder en punktdisplay®®

4.3.1 Information — en férutsattning fér delaktighet-i-variden

For personer med en kombination av nedsatt syn/hérsel &r inhdmtning av informa-
tion en utmaning. Information ar en kalla till kunskap och utveckling och méjliggér
delaktighet i olika sammanhang. Att inte kunna félja med i nyhetsflédet kan bidra
till att man inte kan delta i aktuella diskussioner och sociala sammanhang pa lika
villkor som andra, dad man inte har kunskap om vad som hander i varlden. Isole-
ring, daligt sjalvfértroende och utanférskap &ar riskfaktorer nar man inte har tillgang
till information. Det kan ocksa bli svart att bilda sig en uppfattning om ett specifikt
amne om man har svarigheter att fa tillgang till information och kunskap. Att inte ha
tillracklig information for att ta beslut och val kan ocksa innebara att man Gverlater
tillandra att bestdmma och ta viktiga beslut i livet (Gullacken et al, 2011). Fér perso-
ner med en kombination av syn- och hérselnedséttning, dévblindhet, ar tillgangen
till information en férutsattning fér deltagande i varlden, en rattighet som beskrivs i
FN:s konvention (SOU Ds, 2008:23).

4.4 Orientering och férflyttning

Att sjalvstandigt, effektivt och sékert ta sig fran en plats till en annan ar en sjalvklar
aktivitet i vart vardagsliv. Vi ror oss oftast obehindrat bade utom- och inomhus, i
kanda och okanda miljéer och vi anvander oftast alla vara sinnesfunktioner. Inte
sallan anvander vi olika "hjalpmedel” sdsom, cykel, motorcykel, bil, buss, sparvagn,
tag, flyg, bat, etc.

Personer med dévblindhet har stora problem att sjalvstandigt férflytta och orientera
sig, speciellt i utomhusmiljéer och pa okanda stallen. Att ha god kansel under ot-
terna, god balans och god kroppshalining underléttar forflyttning och orientering.
Det &r inte ovanligt att personer med syn- och/eller hérselnedséattning férsdker att

53 En punktdisplay (punktskriftsskdrm) ar en taktil skdrm som aterger information fran dator-
skarmen i punktskrift och som man kan kénna av med fingertopparna.
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utnyttja de syn- eller hérselrester som finns genom att vrida huvudet at sidan eller
att titta nedat marken, vilket paverkar balansen negativt. Pick (1980) beskriver att
man maste anvanda sina kvarvarande sinnen for att férstd var man befinner sig
i rummet vid varje given tidpunkt. Det innebar att man maste forsta férhallandet
mellan olika féremal i rummet och sitt eget forhallande till dessa féremal.>* Genom
att anvénda sina syn- och horselrester, kédnsel och lukt kopplar man ihop all in-
formation med de erfarenheter som man har sedan tidigare for att fa ratt position
bade i férhallande till var man ar i rummet och vart man ska. Detta &r en avancerad
kognitiv uppgift som kréaver mycket trdning i bade att ta in den information som ar
nddvandig men ocksa att utesluta det som inte &r meningsfullt och som bara dist-
raherar. De som saknar bade syn och hérsel klarar som regel inte att orientera sig
sjalvstandigt i okédnda miljéer men kan efter trdning med den vita k&ppen®® klara att
orientera sig i kdnda miljGer.

4.4.1 Orientering och forflyttning — en tillgang-till-viariden

Att kunna orientera och forflytta sig kan vara en forutsattning for att fa tillgang till
varlden (Storlilokken, Martinsen, Tellevik & Elmerskog, 2012). Genom att anvénda
den vita képpen eller andra forflyttnings- och orienteringshjalpmedel®® kan perso-
ner med ddvblindhet utvidga sin vérld, férskjuta horisonter och pa sa satt atererdv-
ra varlden. Att inte kunna forflytta och orientera sig i den vardagliga vérlden innebér
risk for isolation. Att inte kunna ta sig till de sociala arenor dar vi tillsammans med
andra umgas och utbyter information, tankar och kénslor paverkar oss bade fysiskt
och emotionellt (Ravn Olesen & Jansbgl, 2005; Gullacksen et al, 2011).

54 Detta bendmner Pick (1997) som spatial orientering.
55 Bendmns ocksd som teknikkapp

56 Forutom kappar (markeringskapp och teknikkapp) finns det elektroniska orienteringshjalp-
medel (t.ex. talande GPS), ledarhundar, ledsagare, akustiska ledfyrar, specialdesignade
kompasser, och reliefkartor som kan underlatta orientering och forflyttning.
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5 Centrala begrepp ur ett livsvarldsperspektiv

| detta kapitel vill jag lyfta fram de centrala begreppen delaktighet, rehabilitering
och medborgerligt liv. Alla begreppen har inte en uniform definition sa jag har valt
att ge en oOversikt éver hur begreppen anvands inom olika forskningsomraden. D&
avhandlingen har en livsvarldsfenomenologisk ansats blir det naturligt att beskri-
va de aktuella begreppen, delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv ur ett
livsvarldsperspektiv kopplat till funktionsnedsattning och specifikt till kombinerad
syn- och hérselnedséttning.

5.1 Delaktighet

Det finns ingen enhetlig definition av begreppet delaktighet (Molin, 2004; 2005 ta
bort; Mansson, 2008; Roos, 2009; Paulsson & Lindmark, 2010). Innebérden och
tillampningen av begreppet delaktighet har &ndrats éver tid men ocksa utifran de
sammanhang som man valt att anvdnda begreppet. Enligt Svenska Akademien
(2011) betyder delaktig "som har del i el. av ngt; inblandad i brott” Enligt Nationa-
lencyklopedin (2013) betyder delaktig "aktiv medverkan, vara till nytta, ha medin-
flytande”.

Begreppet delaktighet anvands inom vitt skilda forskningsomraden for att belysa
utanfdrskap eller méjligheter fér manniskor att bli inkluderade/integrerade i samhal-
let (Mansson, 2008), kunna paverka och utforma sin vard eller behandling (Ketola,
2006; Lindstréom, 2007; Roos, 2009,) far inflytande i arbetslivet (Jeppson Grass-
man, Antonson, Stal & Svdberg, 2003), f& medinflytande i skolans verksamhet
(Molin, 2004; Paulsson & Lindmark, 2010) eller relaterat till funktionshinder (disabi-
lity) (Schur, 1997; Karlsson, 2007; Daremo, 2010).

Inom funktionshinderforskningen (disability research) har delaktighetsbegrep-
pet fatt uppmarksamhet da begreppet delaktighet anvands i Varldshalsoorgani-
sationens International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF),
(Varldshélsoorganisationen,(WHQ) 2003). Enligt Gustavsson (2005) har man i ICF
ersatt begreppet handikapp med delaktighet.
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| ICF definieras delaktighet som ”en persons engagemang i en livssituation” (Varlds-
halsoorganisationen, WHO, 2003, s. 18). Komponenterna aktivitet och delaktighet
ingar i doméanen “Funktionstill-stdnd och funktionshinder, och de faktorer som be-
déms ar ldrande och tilldmpning av kunskap®, genomféra uppgifter och hantera
stress, kommunikation®8, forflyttning®®, personlig vard, hemliv, mellanménskliga in-
teraktioner och relationer, viktiga livsomraden®® samt samhéllsgemenskap, socialt
och medborgerligt liv.®" Delaktighet i ICF beddms utifran faktorer som genomfor-
ande och kapacitet. Bedémningen av genomférande beskriver vad en person gor
i sin aktuella omgivning och kapacitet beskriver férmagan att utféra en uppgift el-
ler handling. Genomférande kan &ven férstds som manniskans engagemang i sin
livssituation eller erfarenhet av livet utifran den sociala kontext som den aktuella
omgivningen utgdr. Med engagemang menar man att delta, inga i eller vara invol-
verad, att vara accepterad eller att ha tillgang till nédvandiga resurser. Man men-
ar ocksa att delaktighet inte automatiskt jamstalls med genomférande. Begreppet
engagemang boér ocksa skiljas "fran den subjektiva erfarenheten av engagemang
(kansla av tillhérighet).” (WHO 2003, s. 18). | ICF tar man ocksa upp omgivnings-
faktorer som kan hindra eller underlétta méjlighet till delaktighet eller engagemang.
Omgivningsfaktorer definierar ICF som ”den fysiska, sociala och attitydméassiga
omgivning i vilken manniskor lever och verkar” (s. 157). Personliga faktorer ndmns
ocksa men klassificeras inte.

| de studier dar man undersokt patienters uppfattning och innebérd av begrep-
pet delaktighet fann man att tillit, begriplighet och kontroll var viktiga komponenter

57 Definieras som malinriktade sinnesupplevelser som att lara sig lasa, skriva och rékna, fatta
beslut.

58 Fora samtal, delta i diskussioner och férmedla budskap.

59 | ICF menar man att férflyttning ar att ga, springa, hoppa och anvénda transportmedel. Per-
soner med dévblindhet har specifikt problem med att orientera sig. Inom synrehabiliteringen
anvénder vi begreppet Orientering och forflyttning eller Mobility, (O&M). | ICF beskrivs Orien-
teringsfunktioner som "Allménna psykiska funktioner av att kénna till och faststélla sin relation
till sig sjélv och andra, till tid och till sin omgivning” (WHO 20083, s. 51) vilket &r en annan
funktion an att via andra sinnen orientera sig i rummet. Denna funktion &r inte beskriven i ICF.

60 Det innebér att kunna genomféra en utbildning, skaffa och behalla ett arbete och genomféra
ekonomiska transaktioner.

61 Detinnebar att kunna delta i féreningslivet, genomféra fritidsaktiviteter, engagera sig i religio-
sa eller andliga aktiviteter, uppbara méanskliga rattigheter och engagera sig i det politiska livet
och erhélla samma medborgerliga rattigheter och friheter som de som inte har ett funktions-
hinder.
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(Nordgren & Fridlund, 2001; Eld, Ehnfors & Ekman, 2004; Sahlsten, 2007) och
att det ar viktigt att det finns ett samarbete mellan vardare och patient nar det
tas beslut som involverar patientens vard och planering. Inom hélso- och sjukvar-
den skall man utga fran att manniskan ar autonom, dvs. sjilvbestdmmande (SFS
1982:763). Det innebar att patienten skall ha inflytande, i betydelsen att patienten
sjalv bestammer &ver sitt eget liv, dver sjukvardens insatser och att det skall finnas
mojligheter till att engageras i olika aktiviteter &ven om man sjalv inte kan utféra
dem. Molin (2008) menar att det &r viktigt att tydliggéra distinktionen mellan delak-
tighetsformerna engagemang och tillhérighet. Engagemang, sa som det beskrivs
i ICF, bygger pa deltagande i aktiviteter. Men att valja bort en aktivitet kan vara ett
satt att visa att man ar engagerad och dérmed delaktig. Tillhérighet kopplas mer
mot identitet, erkdnnande och status. Tillhérigheten betonas genom hur individer
eller grupper markerar och accepterar status i sina relationer till varandra.

Paldanius (1999) har studerat delaktighetsbegreppet pa ett évergripande sétt i sin
forskning om organisationsférandringar. Delaktighet kopplas oftast ihop med med-
bestdmmande och inflytande i en organisations beslutsfattande. Vilken betydelse
delaktigheten har beror fran vilket perspektiv man betraktar begreppet. Utifran ett
politiskt perspektiv ser man pa delaktighetsbegreppet anknutet till en ideologi, till
exempel ett medel for att uppna demokrati. Ett andra motiv kan vara att man genom
delaktighet vill motivera och forbattra en arbetssituation eller att fa personer att ta
mer ansvar. Att genom delaktighet nd malet att fa jamlikhet mellan samhéllsklasser
ar det "fundamentala motivet” ur ett politiskt ideologiskt motiv. Paldanius menar
vidare att delaktighetens mer konkreta uttryck handlar om férdelning och makt.
Detta motiv kan jamféras med de tankar som har styrt hur man inom hélso- och re-
habiliteringsverksamheter ser pa funktionshindrades rattigheter och med-bestam-
mande. Paldanius ser ocksa att delaktigheten kan ske utifran tvd dimension-er,
horisontell och vertikal. Horisontell delaktighet innebér att beslutsprocesser sker
mellan personer som befinner sig pa “samma niva”och har ofta fokus pa relationer
medan den vertikala delaktigheten sker i processer dar initiativet kommer uppifran,
till exempel i en organisation eller i en stat.

FN:s standardregler (Handikappférbunden, 2014) och FN:s konvention om rattig-
heter fér personer med funktionsnedsattning (SOU Ds, 2008: 23) syftar till att
sékerstalla att alla med funktionsnedséattning har samma rattigheter och skyldig-
heter som andra medborgare i samhallet. En av atgarderna ar att personer med
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funktionsnedsattning skall vara delaktiga och jamlika. | standardreglerna jamstaller
man tva begrepp, delaktighet och jamlikhet och gor det till ett. Begreppet definieras
som ”... en process som leder till att bade olika samhéllsomraden och omgivning-
en blir tillgangliga for alla, séarskilt f6r manniskor med funktionsnedséttning. Det
géller service, aktiviteter, information och dokumentation” (pkt 24, s. 8). Om delak-
tighet skall uppnas maste samhallet bli fysiskt tillgangligt fér alla, blir min tolkning
av begreppet. Det vill sdga att man anpassar miljon utifran de svarigheter som
skilda funktionhinder ger upphov till. Att personer som ar rullstolsburna kommer
fram Overallt, att personer som &r déva alltid har tillgang till teckensprakstolkning,
att personer som &r blinda kan ge och fa all information pa punktskrift och att per-
soner med utvecklingsstérning far information som &r begripliga féor dem. Listan
kan goras lang men syftet ar att alla individer i ett samhalle skall ha mgjlighet att
delta som ansvarsfulla och fullvdrdiga samhéllsmedborgare. Konventionens syfte
ar att undanrdja hinder s att personer med funktionsnedséttning kan ta del av sina
rattigheter. Sverige ratificerade konventionen 2008.

Empowerment, egenmakt, &r ocksd ett begrepp med flera definitioner. Enligt
Nationalencyklopedin (2013) syftar det till att en individ ska kunna formulera sina
egna mal och ta makt éver sitt eget liv. Empowerment anvands idag, precis som
delaktighet inom omraden dar brukarna/deltagarna/patienterna skall erbjudas méj-
lighet att styra och kontrollera de processer som de &r involverade i (Zimmerman,
1998; Wikman & Faltholm, 2006; Askheim & Starrin, 2007).

| Statens Offentliga Utredningar®? (SOU 2011:77) utreder man mdjligheten till fritt
val av hjalpmedel som ett led till 8kad delaktighet och valfrihet. | dag férskrivs hjalp-
medel av den som har férskrivningsréatt i samverkan mellan personal och patient.
Men i ett valfrinetssystem ar det patienten som till sist valjer det hjalpmedel som
hon/han anser sig ha behov av. Genom detta patientinflytande menar man att man
Okar patientens delaktighet.

62 ’Innan regeringen lagger fram ett lagférslag tillsatts ofta en sarskild utredare eller en kommit-
teé [sic], som far i uppdrag att utreda en viss fraga. Resultatet samlas i en rapport som kallas
betédnkande och som publiceras i serien Statens offentliga utredningar, SOU” (Regeringen,
2016).
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5.1.1 Delaktighet — att vara-i-variden

Da var tillgang till varlden erfars genom var kropp kan denna vérld endast erfaras
utifran olika perspektiv. Varlden upplevs och erfars utifran vilka méjligheter, fysiska
och kognitiva, som var kropp har for att interagera med de manniskor och ting som
finns i varlden. Om ménniskan inte upplever eller erfar att hon &r inférlivad i varlden,
frantas hon tillfallen till att agera, paverka, fa inflytande, inga i en gemenskap, att
engagera sig i sin livssituation eller att erfara delaktighet och mak.

Livsvérlden &r den varld som vi lever i och delar med andra. En regional véarld ar
en del av livsvéarlden. Livsvarlden innefattar alla regionala varldar som vi rér oss i
(Bengtsson, 2013a). Det innebar att beroende pa vilken regional varld som vi for till-
fallet ar i erfar vi delaktighet eller brist pa delaktighet. Till exempel kan en regional
varld vara en arbetsplats dar kommunikation och information &r en vésentlig del av
arbetsuppgifterna. En person som har en kombinerad syn- och hérselnedséttning
och som inte har tillgang till eller saknar fardigheter till att anvanda ett kommunika-
tionshjalpmedel &r inte inférlivad med véarlden da hon inte kan kommunicera och
interagera med sina kollegor. Hon far inte information som goér att hon kan agera
och handla utifrdn de situationer som uppstar och hon har inte makten att paverka
eller ta del av arbetsgemenskapen och hon kan inte utféra sina arbetsuppgifter.
Hon finns i varlden, hon finns i en av sina regionala varldar men hon upplever inte
att hon ar-i-varlden och darmed erfar hon inte delaktighet.

Delaktighet utifran ett livsvarldsperspektiv kan beskrivas utifrdn erfarenheten att
vara-i-varlden, vilket ocksa inbegriper den regionala varlden. Nar jag analyserar
och tolkar deltagarnas erfarenheter av delaktighet ar det utifrAn deras erfarenhet
av att vara-i-varlden.

5.2 Rehabilitering

Begreppet rehabilitering ar svardefinierbart da det andrat karaktar éver tid. Upp-
fattningen om vad som definierar rehabilitering styrs av rddande uppfattningar om
vad héalsa ar, aktuella ideologiska och ekonomiska system, religiésa och kultu-
rella tillhérigheter och synen pa manniskors resurser. Malsattningen med rehabi-
literande atgarder paverkas ocksa av vem som ar aktdren; de som erbjuder re-
habiliterings-tjanster eller de personer som ar i behov av rehabiliterande insatser
(Kettunen, Kahari-Wiik, Vuori-Kamila & lhalainen 2005; Holm & Jansson, 2009).
For att kunna beskriva och definiera innebdrder av rehabilitering ar det oundvikligt
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att inte forst definiera termerna funktionsnedsattning och funktionshinder, vilka ofta
férknippas med begreppet rehabilitering.

Socialstyrelsen (2013) har i sin termbank definierat termerna funktionsnedséatt-
ning och funktionshinder. En funktionsnedséttning &r en "nedséattning av en fysisk,
psykisk eller intellektuell funktionsférmaga” och ett funktionshinder beskriver den
"begrénsning som en funktionsnedsattning innebar fér en person i relation till sin
omgivning’ Tidigare har man definierat och anvant termen handikapp men idag
avrader man fran att den anvands da den kan upplevas som stigmatiserande och
da bor undvikas. Man skiljer ocksa pa medicinsk rehabilitering, social rehabilitering
och arbetslivsinriktad rehabilitering. Medicinsk rehabilitering syftar till att aterstélla
den fysiska och psykiska funktionsférmagan, social rehabilitering har som mal
att manniskor skall kunna fungera socialt genom att ge ekonomisk och social
trygghet och arbetslivsinriktad rehabilitering ar inriktad pa att personer med
funktionsnedsattning kan aterga till sitt arbete eller fa ett annat lampligt arbete hos
sin nuvarande arbetsgivare. Yrkesinriktad rehabilitering har som malséttning att
arbetssdkande med sarskilda behov ska fa hjalp med att finna, fa och behélla ett
arbete i forsta hand pa den reguljara arbetsmarknaden (Kettunen et al, 2005; So-
cialstyrelsen, 2013).

S4 har definierar Socialstyrelsen (2013) rehabilitering i sin termbank:

Insatserna ska bidra till att en person med férvéarvad funktionsnedséttning,
utifrdn dennes behov och férutsattningar, atervinner eller bibehaller basta
mojliga funktionsférmaga samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och
ett aktivt deltagande i samhallislivet.

| Varldshélsoorganisationens, (WHO), (2013) definition av rehabilitering menar
man att:

Rehabilitation of people with disabilities is a process aimed at enabling them
to reach and maintain their optimal physical, sensory, intellectual, psycho-
logical and social functional levels. Rehabilitation provides disabled people
with the tools they need to attain independence and self-determination.
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Aven andra férfattare menar att rehabilitering &r en process men att det handlar
om livsférandringsprocesser dar graden av delaktighet i dessa processer spelar
en stor roll fér ett gott resultat (Lie, 2001; Normann, Tveit Sandvin & Thomme-
sen, 2003; Holm & Jansson 2009; Gullacksen et al. 2011). Rehabilitering kan alltsa
innebéra en forbattring av eller ett uppratthallande av en fysisk, psykisk eller social
funktion fér att fungera sjalvstandigt i sociala sammanhang och delta i samhaélleliga
aktiviteter. Men det kan ocksa innebéara att atervinna och bevara kénslan av var-
dighet och respekt (Lie, 2001; Lantz, 2008). Grue (2012) menar att olika forstaelser
av begreppet funktionshinder kan ha stor betydelse nar man skall definiera vad re-
habilitering ar. Begrepp bidrar till att forma politiska ramar och betingelser fér vilka
rattigheter och skyldigheter som personer med funktionsnedséttning har. Genom
att tolka funktionsnedséattning som ett fysiskt och medicinskt problem riskerar man
att definiera rehabilitering som en medicinsk process med medicinsk kontroll och
som sker utan samtycke och medbestdmmande.

Enligt Svenska Akademiens ordlista (2013) betyder ordet rehabilitering "ge ngn
upprattelse, ateruppratta; ateranpassa till arbetslivet efter sjukdom el. skada” Om
vi tolkar denna definition sa ligger tyngdpunkten pa ordet ater, det vill sdga att
rehabilitering skall leda till att man kan géra nagot som man har gjort tidigare.
Men Norrman et al. (2003) menar att en sadan tolkning inte ger utrymme fér den
process som personen genomgar for att nd sina mal. Manniskan ar standigt i ut-
veckling och fér manga vuxna som behdver rehabilitering handlar det mer om en
omstallningsprocess eller en alternativ utvecklingsprocess och inte om en process
som leder tillbaka till den livssituation som man var i innan olyckan, sjukdomen
eller krisen intraffade. Berndtsson (2001) och Géransson (2007) menar att syftet
med rehabilitering ar att ater kunna beméstra sin livssituation, att kunna atererdévra
sin relation till varlden med sin funktionsnedsattning. Rehabilitering baseras pa
en kartlaggning av behov och mdjligheter utifran individens egna resurser och de
omgivningsfaktorer som &r involverade i de aktiviteter som individen énskar att
atererdvra. | rehabiliteringsarbetet ingar ocksa att hjalpa individen att évervinna de
hinder som man kan uppleva for att kunna genomféra sin rehabilitering. Hindren
kan vara reella (ekonomiska, sociala, materiella eller liknande) eller inga i tanke-
vérlden (Kettunen et al., 2005; Géransson, 2007; Berndtsson & Kroksmark, 2008).

For personer med en kronisk sjukdom, exempelvis Ushers syndrom, kan livet inte
bli som tidigare da det inte finns ndgon medicinsk behandling som botar sjukdo-

-67 -



Se och hér mig

men. For dessa personer handlar rehabilitering om att utveckla fardigheter som
de aldrig haft (lara nytt) eller att utveckla alternativa séatt att utféra fardigheter som
de tidigare haft (lara pa nytt) (Berndtsson, 2001). Det maste alltsa finnas en reha-
biliteringspedagogik med syftet att géra det mojligt att lara sig agera och férandra
(Brattberg, 2003),. Bullington (2009) menar att en framgangs rehabilitering, for att
anvanda Merleu-Pontys terminologi, att den levda kroppen har blivit aterstalld sa
att personen men funktionsnedsattning &nnu en gang kan erfara en varld, s som
den var innan funktionsnedsattningen. Det innebér inte att smartan eller en fysisk
nedsattning inte finns utan att det finns hjalpmedel och strategier som &r integrera-
de i kroppen sa att den har blivit en vanekropp.

For att kunna utarbeta en rehabiliteringsplan® kravs kunskap om de mdjligheter
och utmaningar som personer med olika funktionsnedsattningar star infor. | reha-
biliteringsprocessen skall personen med funktionsnedséattning vara delaktig och
engagerad och kunna delge de olika professionerna som ar involverade sina re-
surser, behov, 6nskningar, mal och insatser som utgér grunden for rehabiliteringen
(Socialstyrelsen, 2002; Kettunen et al., 2005; Helsedirektoratet, 2011).

Personer med férvarvad dévblindhet &r en liten funktionshindergrupp och funktions-
nedséttningen ar ofta progredierande. Det innebéar att kunskapen om hur dessa
personer upplever sin situation och de utmaningar som de genomgar i sitt dagliga
liv inte ar val dokumenterade och kdnda inom olika rehabiliterings-verksamheter.
Det vi vet, &r att méjligheter till kommunikation och information ar begransade och
det innebar ofta en bristfallig kunskap om innebérden av att genomféra en rehabi-
litering. Det ar darfor viktigt att alla involverade i upprattandet av en individuell plan
har goda kunskaper om funktionshindret férvarvad dévblindhet och goda foérutsatt-
ningar fér kommunikation och information nér man planerar rehabiliteringsarbetet
(St meld nr 21, 1998-99; Lorentsen & Berge, 2006; Schneider, 2009). Personer
med en kronisk eller progredierande sjukdom blir inte "fardigrehabiliterade” utan
maste under resten av sitt liv f4, mer eller mindre rehabiliterande insatser.

63 Rehabiliteringsplan eller Individuell Rehabiliteringsplan &r en koordinerad plan som patien-
ten tillsammans med aktuella aktérer (familj, rehabiliteringsteam, arbetsgivare etc.) upprattar
for att definiera rehabiliteringsmal, insatser och ansvarsfordelning mellan de olika aktérerna
(Lorentsen & Berge, 2006).
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5.2.1 Rehabilitering — att férskjuta horisonter

I min studie har jag valt att studera personer med férvarvad dévblindhet och deras
erfarenheter av rehabilitering ur ett livsvarldsperspektiv. Studien fokuseras pa den
vardagliga livsvarlden och den levda kroppen (Berndtsson 2001). Det innebér att
man ser manniskan som en helhet och att det ar kroppen som &r min tillgang till
varlden, den vérld som jag skall atererévra. Fysiska forandringar i kroppen férand-
rar inte bara hur jag upplever och erfar varlden utan tvingar mig till att tolka och
forsOka forsta denna nya varld bade i relation till mig sjélv och andra. Det ar alltsa
inte bara den fysiska kroppen utan ocksa andra dimensioner av min levda kropp
som jag maste involvera i rehabiliteringsprocessen. Berndtsson (2001) och Bern-
dtsson, Claesson, Friberg & Ohlen (2007) menar att i planeringen av en rehabilite-
ring maste man rehabilitera den existentiella kroppen, den perceptuella kroppen,
aktivitetskroppen och den sociala kroppen. Den existentiella kroppen ger uttryck
for hur de upplever att andra ser pa dem som "funktionshindrad’ "handikappad; hur
det &r att vara annorlunda, att uppleva minskat ménniskovarde, att vara oséker pa
sin identitet, fragor av existentiell karaktar. Den perceptuella kroppen beskriver hur
perceptuella férandringar ocksa férandrar tillgangen till varlden och vara relationer
till den. Aktivitetskroppen ar kroppen som lér sig att klara sina dagliga aktiviteter,
hantera tekniker och hjalpmedel och séatta in dem i de "ratta sammanhangen’ Den
sociala kroppen har ett forhallningssétt bade till sig sjélv, sin familj och andra i sin
omgivning. For att atererdvra varlden maste den levda kroppen atererdvras. De
olika kropparna maste flatas samman till en helhet for att ater kunna relateras till
den varld som ar férandrad.

Rehabilitering ar en process som skall ge kunskap om min nuvarande kropps méj-
ligheter till att ater kunna fa tillgang till och agera i vardagsvarlden. Personer med
en funktionsnedsattning skall f& mojlighet att I1ara sig nya fardigheter och att lara sig
anvanda alternativa satt att utféra aktiviteter i vardagen. Men det innebar ocksa att
det skall finnas ett psykologiskt och terapeutiskt stéd under rehabiliteringen. Det ar
av stor vikt att man under sin rehabilitering far méjlighet att bearbeta de upplevelser
och erfarenheter man far nar man konfronteras med sina egna och andras férdo-
mar och tillkortakommanden, men ocksa gladjen éver att, ofta i sma steg, fa tillgang
till och makt éver sin vardagsvarld. Rehabilitering innehéller alltsa en pedagogisk
dimension, som &r av stor betydelse for att rehabiliteringsinsatserna skall bli lyck-
ade. | en livsvarldsrelaterad rehabilitering utgar man fran att det &r manniskornas
egna erfarenheter, livshistoria, dnskningar och mal som styr bade innehall, peda-
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gogik och metodik i rehabiliteringsprocessen. Berndtsson (2001) beskriver vikten
av att upptacka och identifiera sin méjlighetshorisont fér att kunna se en ny vérld
av mojligheter. Det ar férst dd som man kan utvidga sin handlingshorisont, det vill
saga att utifran sin nuvarande livssituation, sina nya kunskaper, erfarenheter och
kompetens gbra egna val och utféra egna aktiviteter och handla mer eller mindre
sjalvstandigt. Med denna férskjutning av horisonter ligger det explicit en méjlighet
till att vara en aktdr med tiligang till varlden med alla dess nyanser.

5.3 Medborgerligt liv

I ICF (2003), under doménen aktiviteter och delaktighet, presenteras livsomraden
som tacker omfanget fran grundlaggande larandef/tillampning av kunskap, kommu-
nikation, forflyttning, personlig vard till vardagliga aktiviteter, sociala- och mellan-
maénskliga interaktioner och relationer. Det sista kapitlet, (Kapitel 9), har rubriken
Samhaéllsgemenskap, socialt och medborgerligt liv. Kapitlet handlar om de akti-
viteter och engagemang som sker utanfér familjen, i samhallsgemenskapen. Det
tar upp deltagande och engagemang i féreningsarbete, fritidsaktiviteter, religiésa
sammanslutningar, atnjutande av manskliga rattigheter, politiskt liv och medbor-
garskap.

Nar en person har fatt en kombinerad syn- och hérselnedséttning ar det manga
problem som maste |&sas for att vardagen skall fungera igen (Ravn Olesen & Jans-
bel, 2005; Gullacksen et al., 2011). Ofta bérjar man sin rehabilitering med att fa
vardagen med familjen att fungera men det &r ju bara en del av att fa tillgang till
vardagsvarlden. Den véarld som vi lever i utanfér familjen &r minst lika viktig att fa
tillgang till for att f4 erfara att man ar-i-varlden, att man erfar delaktighet.

Jag har valt att ocksa fokusera pa det medborgerliga livet i studien d& min erfaren-
het &r att vi inom rehabiliteringsverksamheterna och inom hélso- och sjukvarden
inte i tillrackligt stor grad uppmarksammar vikten av det medborgerliga livet och
vilka medborgerliga konsekvenser som kan uppstd om man har en funktionsned-
séttning.

Medborgarskap avses i modernt sprak en person som har ett rattsligt bindande
ferhalland som kan uppsta mellan en stat och en individ (medborgare) (Nationa-
lencyklopedin, 2013). Det innebér i vidstrackt bemérkelse att en person har réattslig
samhorighet med en stat och dess befolkning eftersomhan eller hon ar en del
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av den. Den folkrattsliga samhorigheten innebéar nationalitet och den statsrattsliga
samhorigheten ar en medborgarratt (Strémberg, 1974). Medborgarréatten i inskrankt
mening ar ur statsrattslig synpunkt av tva slag, allman och speciell. Den allmé&nna
medborgarratten omfattar de friheter och rattigheter som tillkommer alla landets
medborgare pa grund av deras medborgarskap: (férsamlingsfrihet, religionsfrihet,
tryckfrinet, yttrandefrinet, naringsfrihet, frinet fran utvisning med mera). | den all-
manna medborgarratten ingar ocksd medborgarnas skyldigheter enligt statens la-
gar t.ex. skyldighet att betala skatter och att deklarera. Den speciella medborgarréat-
ten innebar att medborgaren far vissa sarskilda rattighter eller skyldigheter sasom
valratt, valbarhet och skyldighet att motta val (Gynnerstedt & Blomberg, 2004).

Begreppet medborgarskap ar inte heller det ett enhetligt begrepp men kan beskri-
vas som en dmsesidig rattighet och skyldighet mot samhallet och ett engagemang
av de som lever i det. Olika typer av politiska samhallen ger upphov till olika former
av medborgarskap (Wlodarczyk, 1997). Medborgarskap handlar alltid om relatio-
nen mellan staten och individen — mellan det offentliga och den enskilde (Gyn-
nerstedt & Blomberg, 2004). Lister (2007) visar att begreppet medborgarskap har
anvants inom manga multidiciplindra studier om medborgarskap vilket kan skapa
forvirring, inte minst mellan teoretiker och empiriker.

| FN:s standardregler (Handikappférbunden, 2014) som &r ett internationellt do-
kument som ligger till grund fér den handikappolitik vi har i Sverige och som skall
precisera vilka férutsattningar som kravs for att personer med funktionsnedsattning
blir fullt delaktiga och jamlika star det att:

Syftet med reglerna &r att sdkerstalla att flickor, pojkar, mén och kvinnor med
funktionsnedséttning som medborgare har samma rattigheter och skyldig-
heter som andra medborgare i samhallet.

| alla samhéllen i varlden finns fortfarande hinder som gér det oméjligt fér
maénniskor med funktionsnedsattning att utdva sina rattigheter och friheter
och forsvarar fér dem att delta fullt ut i samhallets aktiviteter.

Ansvaret att undanrdja sddana hinder vilar p4d medlemslanderna. Manniskor
med funktionsnedséttning och deras organisationer bér spela en aktiv roll i
den processen.
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Att anpassa samhaéllet till dessa méanniskor ar ett viktigt bidrag till den all-
méanna och véarldsomfattande strdvan att mobilisera manskliga resurser.

Sérskild uppméarksamhet boér riktas mot kvinnor, barn, aldringar, fattiga, mig-
rerande arbetare, manniskor med flera och komplicerade funktionsnedsétt-
ningar, ursprungsbefolkningar och etniska minoriteter.

Dessutom finns det ett stort antal flyktingar med funktionsnedsattning som
har speciella behov som behéver uppméarksammas. (s. 5-6, Regel15).

| Demokratiutredningens betankande "En uthallig demokrati!” belyses "de nya forut-
séattningarna, probelm och méjlighetr som et svnska folkstyret méter infér 2000-ta-
let” (SOU 2000:1, s. 8). | kapitlet "Det dynamiska medborgarskapet” beskriver man
att medborgarskapet bestar av tre skilda kvaliteter som inb6rdes ar beroende av
varandra. Det &r deltagande, inflytande och delaktighet. Fér att kunna utveckla fun-
damentala kvaliteter i samhéllet maste medborgarna ebjudas méjlighet att kunna
delta i sammanhang déar frdigor om en demokratis utveckling. Medborgarna skall
ocksa tillférsakras ett reelt inflytande med paverkansméjligheter. | en fungerande
demokrati behdvs allas kunkaper och erfarenheter och utredningen tar upp, som
ett exempel, personer med funktionsnedséttning unika erfarenheter fran vardagen.
Attityder och praktiska hinder far inte utestdnga medborgare fran att vara delaktiga.

Delaktigheten &r medborgarandans 6vergripande kdnnemaérke. Den uppnas
nar varje medborgare ar évertygad om att hon — néarhelst hon vill — har till-
gdng till den gemensamma politiska styrelsen. Hennes kénsla av delaktighet
- eller brist pa delaktighet - ar resultatet av de erfarenheter hon (och andra)
haft av att delta och férsdka att utéva politiskt inflytande (SOU 2000:1, s. 36).

Demokratin bygger ocksa pa medborgarnas empati och solidaritet. Frihet att kun-
na yttra sig och att agera med civilkurage inom alla sammanhang och tillgang till
det offentliga rummet for att diskutera gemensamma angelégenheter ar vasentligt
for utvecklandet av demokratin. Det maste finnas reella mojligheter till inflytande
och delaktighet. Demokratiutredningens betankande (SOU 2000:1) tar ocksa upp
hur de ekonomiska forutsattningarna i ett land paverkar demokratin och i sin tur
mojligheterna till valfard och vélstand for alla. Starka sociala trygghetssystem far
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medborgarna att ké&nna fortroende for relationerna mellan stat och medborgare
(Fazlhashemi & Fruitman, 1997).

Marshall (1950) beskrev i en essd medborgarskapets utveckling som en utveckling
av det civila, politiska och sociala rattigheter som grundval fér medborgarskapssta-
tus (engelskans citizenship). Det civila medborgarskapet innebér rattigheter som ar
noddvandiga for den individuella frihneten sdsom ratten till yttrande, till att tanka fritt,
till &gande, till att sluta avtal och ratt till rattvisa. Det politiska medborgarskapet ger
medborgaren rétt till att delta i det politiska livet — att kunna delta i val och ratten och
forutsattningar for att kunna bli vald. Sociala rattigheter innebér rétt till ekonomisk
valfard och sakerhet, mojligheter till att delta i det sociala livet och att kunna leva i
enlighet med den rddande standarden i samhallet.

Gustavsson (2004c) menar att upplevelsen av medborgarskapet handlar om var-
dagliga handelser men som aktualiseras nar vi behdver vard och omsorg, ratt till
utbildning, ratt till arbete etc. Medborgarskapet ar ett levt medborgarskap och det
ligger néra till hands att koppla det levda medborgarskapet mot inkludering i sam-
héllet. Denna inkludering &r till skillnad fran att tillhéra en familj, vanner eller intres-
segrupp en rattighet att leva i samhallsgemenskapen. Gustavsson (2004c) kon-
kluderar med att vi har for lite kunskap om hur personer med funktionsnedséttning
ser pa sitt levda medborgarskap och om det finns nagot samband med kanslan
av inkludering.

Det har beskrivits hur personer med funktionsnedsattning inte har full tillgang till de
innebérder som ett medborgarskap skall ha (Lewin, 1998; Karlsson, 1999; Bern-
dtsson, 2001; Kjellberg, 2002a; Molin 2004; Gynnerstedt & Blomberg, 2004; Karls-
son, 2007) och det finns &ven studier som beskriver personer med dévblindhets
erfarenheter av att inte ha méjlighet att fa tillgang till information i ett format som de
kan lasa, att inte inga i sociala sammanhang, svarigheter vid méten med samhalls-
apparaten, att inte ha full kontroll 6ver sin kommunikation (maste anvanda tolk och
inte ha mojlighet att kommunicera direkt eller att kunna se kroppssprak och mimik)
(Ravn Olesen & Jansbgl, 2005; Géransson, 2007).

5.3.1 Medborgerligt liv — att leva-i-varlden

Att leva i varlden, livsvarlden, innebar att vi ingar i ett sammanhang med andra. Vi
har rattigheter och skyldigheter gentemot staten och de méanniskor som vi delar var
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livsvarld med. Att ha eller fa en funktionsnedsattning skall inte paverka vara moj-
ligheter att kinna gemenskap med den varld och de medborgare som lever i den.
Funktionshindrade skall f& mojligheten att, pa lika villkor som icke funktionshindra-
de, kunna vara ansvarsfulla medborgare. Det innebar att nér vi erbjuder rehabilite-
ring s& skall vi erbjuda méjligheter till att ater erfara delaktighet, att vara-i-varlden,
och till att aterfa medborgarskapets privilegier, att leva-i-varlden pa lika villkor som
dem vi delar den med.
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En livsvarldsfenomenologisk ansats ger forskaren flera méjliga metoder att samla
in och analysera forskningsmaterial. Att finga personers erfarenheter i deras lev-
da liv kan géras genom att ta del av deras livsvérld. Kvale och Brinkman (2009)
menar att den kvalitativa forskningsintervjun ger méjlighet till att forsta varlden fran
deltagarnas perspektiv. Deras berattelser ar underlag for att beskriva och forsta
deras levda varld. For att ta del av deltagarnas erfarenheter av delaktighet i en
vardagssituation har deltagarna valt ut en vardaglig aktivitet som har observerats,
en deltagande observation.

6.1 Metodologiska utgadngspunkter

Forskning innefattar varje form av undersékning som soker och genererar kun-
skap. | forskningsprocessen som ar bade en tanke- och handlingsprocess resone-
rar forskaren 6ver de fragestallningar som ar relevanta fér den aktuella studien och
vilken eller vilka metoder som skall anvandas for att fa svar pa forskningsfragorna
(Malterud, 2001).

For att beskriva och analysera karaktarsdrag, egenskaper eller kvaliteter hos de
fenomen som skall studeras anvands kvalitativa metoder som forskningsstrategier.
De kvalitativa metoderna kan bidra med att beskriva en och samma verklighet ut-
ifrdn olika perspektiv och presentera variationer och nyanser av den problemstall-
ning som forskaren énskar belysa (Malterud, 2009).

Vi kan anvanda kvalitativa metoder for att fa veta mer om manniskors er-
farenheter, upplevelser, tankar, férvantningar, motiv och attityder. Vi kan fra-
ga efter innebdrd, betydelse och nyanser i hdndelser och handlingssétt och
darmed battre forsta varfor manniskor gér som dom gor. Vi kan leta efter
levande kunskap i dess naturliga sammanhang genom att sjéalva ga in i de
sammanhang det géller (s. 30)

Forskare som utgar fran en kvalitativ forskningsansats anvander sin kognitiva for-
maga och sin forférstaelse for att under forskningsprocessen stélla fragor, reflekte-
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ra, tolka utsagor och skeenden for att uppenbara teorier, processer och slutsatser
(DePoy & Gitlin, 1999).

Jag har valt en livsvarldsfenomenologisk forskningsansats for att fa kunskap om
personer med férvarvad dévblindhets erfarenhet av delaktighet, rehabilitering och
medborgerligt liv vilken grundar sig pa livsvarldsfenomenologisk teori och filosofi.

6.2 Empirisk livsvarldsfenomenologisk forskning

Bengtsson (2005) menar att det finns tva grundldggande villkor som maste vara
uppfyllda fér att kunna utéva empirisk livsvarldsforskning. Det ena éar att livsvarlden
kan undersdkas. Den ar tillganglig fér oss eftersom det ar den faktiska verklighet
som vi lever i och som vi férhéller oss till. Livsvarlden ar ocks& den varld som vi
delar med andra. Det innebér att vi inte bara kan studera var egen livsvarld utan
ocksa delar av andras livsvarldar. Det andra villkoret ar att livsvarldsfenomenologin
inte forblir en filosofi utan ocksa anvands som en forskningsansats. “En livsvérlds-
ansats innebar en forskning som &r inriktad pa att studera varlden i sin fulla konkre-
tion som den visar sig for lika konkret existerande manniskor.” (Bengtsson, 2005,
s.37). Men d4 vi inte kan studera hela livsvarlden utan bara begransade omraden
far vi vara vaksamma pa att metoderna inte ar reduktionistiska. Livsvéarlden ar en
komplex och mangfacetterad varld dar egenskaper, betydelser, sprak, kultur, histo-
ria, relationer och foérhaliningssatt till varlden flatas samman. Syftet med livsvarlds-
forskning ar att ta del av ménniskors erfarenheter och handlanden fér att kunna
tolka, forsta och gestalta dessa erfarenheter. Genom att studera andra personers
livsvarldar kan vi f& kunskap om hur de férhaller sig till och vilka erfarenheter de
har av varlden.

| studien &r jag intresserad av att ta del av personer med férvarvad ddvblindhets
livsvérld utifrdn fenomenet erfarenhet av delaktighet, alltsd hur delaktighet erfars
av personer med férvarvad dévblindhet. Heidegger (2013) menar att fenomenologi
primart ar ett metodbegrepp och som kan formuleras “till sakerna sjélval” (s.44).
Det vill sdga att finna sétt att ndrma sig fenomenet, vara éppen for nya upptack-
ter, se fenomenet ur ett annat perspektiv, och inte félja ett exakt metodologiskt
regelverk (Bengtsson, 2005). Berndtsson (2001) menar att det &r "fenomenet som
bestdmmer hur man vetenskapligt gar tillvdga for att séka kunskap” (s. 91). Att
studera ett fenomen med &ppenhet och sensibilitet innebar att man &r éppen 6r
nya infallsvinklar och perspektiv. Det skall finnas en vilja att 1ara sig nagot nytt aven

-76 -



Metod och genomférande av studien

om man ar paverkad av sin férstaelse och forforstdelse av varlden och det aktuella
fenomenet. Forskaren maste vara metodologisk kreativ bade nar det géller insam-
lingsmetod/er och val av analysmetod. Det betyder att forskaren maste vara kritisk
till och ifrdgasatta sina metoder under hela forskningsstudien. | en empirisk livs-
varldsforskning kan man alltsa inte forlita sig pa att man har anvant ratt metod. Det
ar darfor viktigt att man noggrant redovisar de metoder som varit aktuella i studien.

Allt detta kan kanske tyckas omstandligt och ineffektivt ur ett traditionellt
perspektiv, men férutom att ge en nérhet till den undersékta verkligheten ger
det ocksa mojlighet att ta ett eget ansvar fér kunskapsbildningen (i motsats
till att IAgga ansvaret pa en fardig metod.) (Bengtsson, 2005, s. 39).

6.3 Att fa kunskap om manniskors erfarenheter i livsvariden

| forskning grundad pa livsvarlden gors antaganden om den verklighet®* som vi
forsoker fa kunskap om. Dessa stéllningstaganden styr vilka forskningsmetoder vi
anser ar lampliga (Bengtsson, 2005). Enligt Bengtsson (2001) ar fenomenologin
en erfarenhetsfilosofi som utgar fran den “naturliga erfarenheten” (s. 27) och for-
sbker gbéra denna rattvisa. Det innebér att erfarenheten inte &r betydelselés utan
"allt vi erfar erfars som nagot, dvs. det har mening” (Bengtsson, 2001, s. 29). Mer-
leau-Ponty (1995) menar att vi inte kan undvika att allt har mening eftersom vi
ar-i-varlden. "Because we are in the world, we are condemned fto meaning, and
we cannot do or say anything without its acquiring a name in history.” (s. xix). Fe-
nomenet erfarenhet av delaktighet, &r alltsa inte bara en momentan upplevelse av
delaktighet. Upplevelsen i sig ger mening och inverkar pa var férstaelse av och var
relation till var varld.

Inom fenomenologin skall man ga tillbaka till sakerna sjélva och vara féljsam mot
dessa (Bengtsson, 2001). Det betyder att man férsoéker lyfta fram fenomenet, i all sin
mangfald och komplexitet, och beskriva det utifran de erfarenheter som méanniskor
har. Det centrala for forskaren ar att forstd manniskor utifran deras referensramar
och erfarenheter sa som de erfar det. Men att som utomstaende fanga en persons
upplevelser, kanslor eller erfarenheter fullt ut ar omdjligt. Merleau-Ponty (1995)
menar att en persons upplevelser eller kanslor inte har samma betydelse fér mig

64 | Livsvérldsstudier anvands ofta begreppet ontologi fér att beskriva och férklara den verklig-
het som skall studeras (Bengtsson, 2005)
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som fér honom. Han har genomlevt dem, men fér mig ar de bara forevisad, tolkad
och beskriven. Genom exempelvis observationer och samtal med personer med
Usher syndrom® kan jag se och ta del av de svarigheter personerna har nér de
ska orientera sig i skymning. Men de kénslor och upplevelser av att ga pa objekt,
snubbla &éver ting eller inte finna fram till malet kan jag endast tolka och beskriva sa
att det for utomstaende far en djupare forstaelse av att inte kunna se nar det inte
ar tillrackligt ljust.

Hur kan jag, som forskare, f& kunskap om andra manniskors erfarenheter i deras
livsvarld? Jag lever och delar min livsvarld med andra och har under min levnadstid
gjort erfarenheter, fatt kunskap och forstaelse for mitt vara-i-varlden. Enligt Heid-
egger (2004) ar det denna férforstdelse som &r min tillgang till varlden och det ar
utifrdn denna forforstaelse som jag betraktar och tolkar varlden och ger den dess
mening. Det innebér att jag, och de personer som ar aktuella i forskningsstudien,
ingar i ett sammanhang. Vi méts i den del av vara livsvarldar, intervjutillféllena, dar
det aktuella fenomenet stér i fokus. Det betyder ocksa att vi, jag och deltagarna,
har vara specifika relationer till det fenomen som skall studeras.

| mitt arbete som oftalmologassistent och synpedagog har jag traffat manga perso-
ner med férvarvad dévblindhet. De har gett mig en viss erfarenhet och forstaelse
for de forutsattningar och utmaningar som det ar att f& och ha en kombinerad syn-
och hdérselnedséttning, dévblindhet. Men de viktigaste erfarenheterna som jag har
fatt, efter ett langt arbetslivinom synrehabilitering, ar att alla manniskor &r unika. Att
forutsatta att personer med férvarvad dévblindhets upplevelser av delaktighet har
gett dem samma erfarenheter utifran dévblindheten ar att generalisera och férmin-
ska de individuella upplevelserna och erfarenheterna av delaktighet. Deltagarna i
denna studie har sina upplevelser och erfarenheter av att leva med en kombinerad
syn- och horselnedsattning, dévblindhet. Denna forférstaelse, som naturligtvis inte
ar lika utan individuell, utgar bade deltagaren och jag ifran nér vi betraktar det spe-
cifika fenomenet. Att da tro att man kan ha ett objektivt forhallande till det som skall
studeras ar, fér mig, otankbart.

65 En person med Usher syndrom har ofta ett nedsatt mérkerseende och inskrankt synfalt.
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6.4 Att fa kunskap om personer med férvarvad doévblindhets erfaren-
heter av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv

For att fa kunskap om personer med forvarvad dovblindhets erfarenheter av delak-
tighet, rehabilitering och medborgerligt liv maste jag som forskare ta del av deras
livsvarld for att kunna tolka, forsta och beskriva erfarenheter av delaktighet, rehabi-
litering och medborgerligt liv i relation till deras vardagliga liv. Enligt Merleau-Ponty
sa finns det bara ett satt att ta del av varandras livsvarldar och det &r genom "det
kommunikativa och interaktiva métet” (Bengtsson 1999, s 35). Genom var till-varl-
den-varo far vi mojligheter att férsta andra manniskor genom att vi uppfattar den
andres gester, kroppssprak, sprakbruk, intonation eller genom att vi tillsammans
delar aktiviteter och upplevelser. Genom att moétas, delta i aktiviteter och samtala
med andra kan vi ta del av varandras livsvarldar.

Att ta del av personer med férvarvad dévblindhets livsvarldar kraver god kAnnedom
om de specifika kommunikativa svarigheter som finns nar man har en kombinerad
syn- och hdérselnedséttning. Personer med ddvblindhet har kommunikativa svarig-
heter utifran sin kombination av hérsel/dévhet- och synnedsattning/blindhet. Det ar
manga faktorer som styr hur en kommunikation fungerar i ett visst sammanhang.
Graden av horsel- och synnedséttning, tillgang till tekniska hjalpmedel, tillgang till
tolk, omgivningsfaktorer och kommunikationsvana, ar omstandigheter som pa-
verkar personen med dévblindhet. Men ocksa personen som man kommunicerar
med paverkas av att kommunikationen &r annorlunda. Vana hos mottagaren vid
att samtala via tolk eller tekniska hjalpmedel och en forstaelse av problematiken
underlattar kommunikationen (Raanes, 2006). Att jag, som hdrande, utan tecken-
sprakskompetens skall kommunicera med personer som éar fédda déva innebar
ocksa en utmaning. Personer med dévhet kommunicerar med sitt modersmal, teck-
ensprak, som &r ett eget sprak och som skiljer sig till viss del fran svenska spraket.
Det ar inte ovanligt att det blir problem i kommunikationen fran bada sidor. Men att
vara observant pd svarigheterna underlattar och med god hjélp av en skicklig tolk
brukar kommunikationen fungera. De deltagare som anvander sig av haptisk kom-
munikation far ocksad med sig en del av de gester och kroppssprak som mottagaren
anvéander.

Om man ar fédd med en hérselnedséattning &r det inte ovanligt att man har ett
otydligt uttal. Ett satt att d& sakerstélla kommunikationen ar att forskaren repeterar
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de ord eller meningar som man ar osaker pa, och far dem bekraftade. Deltagarna
i studien har sjalva fatt valja kommunikationsform, kommunikationshjélpmedel och
plats dar intervjuerna skall genomféras.

6.5 Urvalskriterier

Kriterierna for att kunna delta i studien var att deltagarna hade férvarvad dévblind-
het, var éver 18 ar och boende i Vastra Gétalandsregionen. Det var ocksa dnskvart
att deltagarna i studien hade varierande bakgrund utifrdn kén, alder, boende och
socioekonomiska forhallanden. Deltagarna skulle ha en kontakt med Dévblindtea-
met i Goteborg® och ha rehabiliteringsinsatser dver tid. Deltagarna skulle vidare
representera olika kommunikationssétt (tal, teckensprak och taktilt teckensprak).
Personer med nedsatt kognitiv férmaga exkluderades®”.

6.6 Val av deltagare

Forskarna®® tog kontakt och hade ett méte med Dévblindteamet i Vastra Gétaland
som var villiga att informera personer som var intresserade av att delta i studien.
De som var intresserade fick med sig en skriven information hem.®® Forskarna
kontaktade de tio personer som visat intresse for att delta i studien’®. Fem perso-
ner var kontaktades och forskarna hade ett personligt méte med var och en av de
intresserade. En intressent var under langvarig sjukbehandling och det fanns en
stor osakerhet om personen var tillganglig for ett flertal intervjuer. Forskaren och
intressenten var éverens om att personen inte var lamplig att inga i studien. En
annan av de intresserade valde att inte delta efter att ha fatt kompletterande infor-
mation. De deltagare som valde att delta i studien skrev pa ett samtyckesavtal med

66 Dovblindteamet i Géteborg har hela Véastra Gétalandsregionen som sitt upptagningsomrade.

67 Att kommunicera med personer med dévblindhet som ocksa har kognitiva funktionhinder ar
mycket komplicerat. Det kréver att man under lang tid har upparbetat ett gemensamt sprak
och aft man har erfarenhet av tolka kroppssprak, gester m.m. hos den aktuella personen.
Ingen av forskarna hade dessa erfarenheter.

68 Ann-Britt Johansson och Inger Canemark Jonasson
69 Se Bilaga 4

70 De tva forskarna valde att kontakta fem personer var. Bakom urvalet av vem av forskarna
som skulle kontakta vem av intressenterna lag en tanke om att den forskare som senare
skulle intervjua en viss deltagare inte var eller bedémdes bli involverad i deltagarens reha-
bilitering. Det &r viktigt, ur etisk synpunkt, att skilja mellan behandlarrollen och forskarrollen
bade for deltagaren och for forskaren.
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mojlighet att avbryta deltagandet i studien narhelst de 6nskar.”! Atta personer’
uppfylide kriterierna for att delta i studien och har deltagit vid minst tva intervjutill-
fallen™. Forskarna har vinnlagt sig om att sékerstélla kommunikationen genom att
bade informera intressenterna skriftligt och muntligt”. De hade erfarenhet av att
kommunicera med personer med dovblindhet och kénde sig sékra pa att upptacka
om det fanns tvivel, i form av missférstand eller felaktig tolkning, i kommunikationen
om att delta i studien.

6.7 Intervjuguider

Vid konstruktionen av intervjuguiderna’ har forskarna vinnlagt sig om att fa del-ta-
garna att berétta™ om erfarenheterna av fenomenet. Genom att beratta om sina
erfarenheter ges mdjlighet att férdjupa samtalen, lyssna till deltagarens forstaelse
av innebdrden av samtalet och inspirerar till att delge handelser och ge dem en
mening. Darfér ar fragorna 6ppna till sin natur och har karaktaren av ett samtal. Fra-
gorna har darfoér inte formulerats ordagrant utifrn intervjuguiden utan pa ett satt
som kants naturligt for att f samtalet att flyta pa. Intervjuguiden har mer fungerat
som ett satt att inte gldmma att stélla fragor om eller att introducera det aktuella
amnesomradet.

6.8 Pilotstudie

De tva forskarna gjorde inledningsvis var sin intervju med en person med férvarvad
dévblindhet som inte deltar i projektet. Syftet med pilotstudien var att testa ut en
forsta version av intervjuguiden och att kontrollera att den tekniska apparaturen,
kassettbandspelare och videokamera fungerade fér andamalet. En deltagande
observation genomférdes ocksa déar forskaren gjorde faltanteckningar som efterat
renskrevs.

71 Se Bilaga 4
72 En presentation av deltagarna redovisas i resultatdelen, Kap 7.

73 En sammanstélining éver de intervjutillfallen som har agt rum och de tekniska hjélpmedel
som anvéants presenteras i Bilaga 2.

74 Tolk deltog vid behov.
75 Se Bilaga 5 och 6.

76 Berattelser som metod har anvénds inom livsvérldsfenomenologin av exempelvis Berndts-
son (2001) och Nielsen (2005).
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Intervjuerna skrevs ut ordagrant med kommentarer efter den mall som vi hade
kommit éverens om. Pilotstudien utvarderades av de bada forskarna och handle-
daren for projektet. Nagra sma justeringar gjordes och det konstaterades att forsk-
ningsintervjuerna skulle genomféras enligt samma modell som pilotstudien.

6.9 Insamling av material

Det finns ingen metod som &r vetenskaplig eller ovetenskaplig i sig sjlv. Ing-
et satt att samla data, inget sétt att stélla fragor, inget satt att géra urval, inget
satt att bearbeta materialet. Det enda kriteriet p4 om ett tillvagagangsatt ar
godtagbart som vetenskaplig metod &r om det &r ett bra satt att séka svar pa
den fragan man har (Starrin & Svensson, 1994, s. 80).

Forskarna hade vid ett tillfalle innan intervjuerna startade hatft ett personligt méte
med Tolkcentralen i Géteborg, fér att informera om forskningsprojektet.”” Tanken
var att det skulle vara samma tolkar vid alla intervjutillfallen och att det skulle un-
derléatta tolkningen eftersom de var insatta i projektet. Det fungerade delvis men det
forekom "nya” tolkar vid ett par tillfallen. Min uppfattning ar att tolkningen fungerade
lika bra med bade "kadnda” och "oké&nda” tolkar. Deltagarna i studien kunde sjalva
bestalla de tolkar’® som de 6nskade och vid varje intervjutillfalle informerade inter-
vjuaren tolkarna om syftet med dagens intervju, observation och tillvigagangssatt.

6.9.1 Teknisk apparatur

Intervjuerna spelades in pd tva” barbara kassettbandspelare som stod nara
deltagarna och tolkarna. Videokameran monterades pa ett stativ och riktades mot
deltagarna. Videoinspelningen &r statisk. Videokameran hade ocksa mdjlighet att
ta upp ljud men av samre kvalitet &n bandspelarens. Syftet med videofilmandet
var, att om nagot var svart att uppfatta via kassettbanden sa fanns det en méjlighet
att via videofilmen avldsa vad som sades. Ett andra syfte var att man kunde
kontrollera tolkningen i de intervjuer, dar man anvander tolk, om nagot verkade
oklart. Det visade sig att det inte var nagra svarigheter att uppfatta vad som sades

77 Tolkcentralen i Goéteborg administrerar tolkverksamheten f6r hela Vastra Gétaland. De tolkar
som deltog i projektet var alla sedan tidigare kdnda av deltagarna. Tolkcentralen bestallde i
forsta hand de tolkar som var informerade om projektet.

78 Det &r alltid minst tva tolkar vid varje intervjutillfalle.
79 Vivalde att anvanda tva bandspelare for att sdkerstalla inspelningarna.
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pa kassettbanden och forskarna valde senare att inte videofiima de intervjuer dar
vi inte anvénde tolk.

6.9.2 Livsvérldsintervjuer

| en livsvarldsintervju s6ker man forsta teman i den levda vardagsvarlden ur del-
tagarnas eget perspektiv (Kvale & Brinkman, 2009). Intervjun syftar till att utifran
tolkning av fenomenets betydelse beskriva deltagarnas levda véarld. Men tankar
om fenomenet och dess betydelse startar inte nar den forsta frdgan stalls. Det ar
en process som startar hos forskaren nar han/hon véljer att studera det specifika
fenomenet och hos deltagarna nar han/hon véljer att delta i studien.

Livsvarldsintervjuer har ofta en lag grad av standardisering som innebar att del-
tagarna kan svara med egna ord och att det inte finns ett "sant” svarsalternativ.
Intervjun &r ofta halvstrukturerad och har karaktéren av att vara ett vardagssamtal
for att klargdra deltagarnas erfarenheter av ett &mne. Om man anvander sig av en
intervjuguide fyller den en specifik funktion. Den skall hjélpa forskaren att fokuse-
ra pa det aktuella temat och eventuellt ge forslag till fragor. | denna typ av studie
ar det mgjligt att inte félja intervjuguiden strikt utan att valja fragor och foljdfragor
utifrdn hur samtalet utvecklar sig. Genom detta mellanménskliga samspel finns
en forutsattning for nya insikter om det specifika fenomenet som studeras bade
hos intervjuaren och deltagarna (Taylor & Bogdan, 1998; Patel & Davidsson, 2003;
Kvale & Brinkman, 2009).

Under en intervju kan det aktuella fenomenet ses ur olika vinklar, speglas och
forstas pa olika satt. Det innebar att under intervjun, samtalet, féds tankar, idéer,
tolkningar av fenomenets karaktér och innebérd bade hos forskaren och deltagar-
na. Mojligheter uppstar for bada parter att fordjupa samtalet men ocksa att forklara
och ifragasatta varandras tolkningar. Under samtalet forsdker bada avlasa inne-
bérden i det som s&gs och de olika uttryck i form av gester, mimik och kénslor som
skapas (Thomsson, 2002). Dahlberg, Drew och Nystrom (2001) papekar dock att
vi skall vara fullt medvetna om att forskaren och deltagarna inte deltar i studien pa
lika villkor da det ar forskaren som tagit initiativet, valt &mne och kontrollerar och
styr intervjun s& att det ar det aktuella fenomenet som belyses. Daremot ar det vik-
tigt att forskaren under intervjutillfallet uppmuntrar deltagarna till att reflektera dver
fenomenet och dess betydelse. Engelsrud (2005) menar att bade informantens
levda kropp och forskarens levda kropp kommunicerar i intervjutillfallet. Att vara
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medveten om detta kan bidra till att materialet blir mer omfattande &n bara en text.
Kroppslig erfarenhet har en “potential to function critically and innovatively as a
source of understanding for how the researcher’s own lived body is both a condi-
tion for gaining the material in the first place, as well as being an active contributor
regarding the direction the material can take” (s. 281).

En férutsattning for att livsvarldsintervjun skall bli kvalitativ, deskriptiv och mellan-
mansklig &r att bada parter kanner tillit till varandra. Det finns inget ratt eller fel i de
tankar, idéer eller kanslouttryck som kommer fram och det &r darfér viktigt att det
finns goda ramar bade infér, under och efter intervjun for att fa en 6ppen, naturlig
och trevlig atmosfér. Att anvanda en kvalitativ intervjumetod kraver en tydlighet och
en Oppenhet fran forskaren att redovisa sin egen forforstaelse, tillvdgagangsatt,
analysférfarande och redovisning av resultatet pa ett, for lasaren, forstaeligt, intres-
sant och beskrivande satt. Det vetenskapliga kravet &r full insyn i undersdknings-
metodiken och de vetenskapliga teorier som forskningen grundar sig pa (Patel &
Davidsson, 2003; Kvale & Brinkman, 2009).

| planeringen av intervjuundersékningen har forskarna inspirerats av Kvale och
Brinkman (2009)%°. Infér alla intervjutillfallen paminde jag mig om att ha ett dppet
forhallningssétt till situationen. Jag dnskade att deltagarna i vara samtal berattade
om erfarenheter som belyste det aktuella fenomenet. Det var darfér viktigt att vara
medveten om att de fragor och kommentarer som jag stéllde fick deltagarna att
kénna sig trygga i situationen. Genom att deltagarna har valt att bli intervjuade i
sina hem fanns det goda férutsattningar for att bli kAnda med varandra i en miljé
som deltagaren kande sig trygg i.

Innan intervjutillfallena férberedde jag mig pa dagens &mne genom att lasa ige-
nom tidigare intervjuer och tankar jag haft om dessa, studera forskningsfrdgorna

80 Intervjuundersdkningens sju stadier:

Tematisering (syfte, fragestallningar och metod),

Planering

Intervju

Utskrift

Analys

Verifiering (resultatens validitet, reliabilitet och generaliserbarhet)
Rapportering

NOOA WD~
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och intervjuguiden. Kvale och Brinkman (2009) har citerat hur Spradley (1979, s.
34) uttryckte det fenomenologiska férhallningssattet. Det hade jag alltid med mig i
tankarna vid intervjutilifallena.

Jag vill férsta varlden ur din synvinkel. Jag vill veta vad du vet, pa det satt
som du vet det. Jag vill férstd meningen i din upplevelse, ga i dina skor, upp-
leva tingen som du upplever dem, férklara tingen som du férklarar dem. Vill
du bli min larare och hjélpa mig att férsta? (s.140)

De tva forskarna valde att intervjua fyra deltagare var. Alla intervjuerna genomfér-
des i deltagarnas hem, efter att de hade fatt en specifik fraga fran forskarna om var
de dnskade att intervjuerna skulle ske.

Innan intervjuerna startade hade forskarna informella samtal éver en kopp te el-
ler kaffe. | de fall dar det fanns andra familjemedlemmar hemma presenterades
forskarna och vi fick méjlighet att informera om forskningsstudien. Né&r vi hade lart
kdnna varandra lite battre blev samtalen mellan oss mer personliga men aldrig
privata. Stdmningen under intervjutillfallena var alltid avspand och deltagarna var
alltid positiva till att bli intervjuade. Innan intervjun startade informerades deltaga-
ren och eventuella tolkar om vilket &mne vi skulle samtala om och om det fanns
nagra fragor som deltagarna ville ta upp. Forskaren informerade ocksa om att det
fordes noteringar under intervjun. Ingen av deltagarna hade nagot att invanda mot
detta. Varje intervjutillfalle varade mellan 1,5 — 2,5 timmar med naturliga avbrott.®!
Efter varje intervjutillfalle skrev forskarna ut sina intervjuer, renskrev och/eller laste
igenom féltanteckningar och noteringar. Forskarna laste igenom alla intervjuerna
och noteringar var for sig. Vid ett flertal tillifallen hade vi en gemensam lasning
av intervjuerna®. Om vi fann oklarheter eller énskade férdjupa oss i nagon fraga
eller berattelse sa tog vi ett gemensamt beslut att géra kompletterande intervju-
er.82 Samma forskare har genomfért de kompletterande intervjuerna. Det samlade
materialet bestar av mer &n 50 timmars inspelade intervjuer.

81 Med naturliga avbrott menas att intervjun kunde bli stérd av att ndgon i familjen énskar en
kontakt, att man dnskar fylla pa mer kaffe, ta en telefon, ga pé toaletten, visa en aktivitet...

82 Se kapitel 6.10 Analys och tolkning.

83 Emma kom in sent i projektet s& hon har inte gjort ndgon kompletterande intervju 2006.
Adam, Samuel, Lucas och Emma har inte intervjuats 2009. Jag vet att Adam hade gatt bort
och att Lucas hade blivit dement. Men jag och mina handledare har vid flera tillfallen férsékt
att f& kontakt med Inger Canemark Jonasson men hon har inte besvarat skickad e-post. Hon
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Nedan ar exempel pa hur transkriberingen ser ut. Forsta exemplet ar med
direktkommunikation och det andra exemplet med tolkar.

Exempel 1

(R)®* Jag tror inte ingen skulle vilja vara frivillig. ((R) harklar). Det &r ingen
som forstar riktigt det har eftersom ... Sa jag marker skillnaden valdigt tydligt.
S4 att det... Nu kommer min man ((R) viskar). "Hej” (maken svarar "Hej, hej”)
(maken gar forbi och in i ett annat rum).

(F) Vi ar faktisk klara med de frdgorna som jag har med mig har. Ar det
nagot som du vill tilldgga? Lagga till eller nagot sadant innan vi stédnger av
bandspelaren?

(R) Nej, jag har inget...

(F) D& stanger jag av bandspelaren.

Bandspelaren stdngs av.

Exempel 2

(R) Och da blir folk runt omkring chockade da och liksom hjélper mig upp
och sa dar och ... Men ibland sa (andra tolken avbryter) Manga man se pa
dom eller man kan kanna att dom blir valdigt alltsa... dom tycker synd® om
mig. En gang nér jag var ute pa vagen sa var jag lite férvirrad. (Byte av tolk)

| en livsvarldsstudie kan jag anvdnda mig av deltagande observationer fér att bli
medveten och fa kunskap om den vardagliga varld som deltagaren lever i (Taylor
& Bogdan, 1998). Under intervjuerna ar det naturligt att observera vad som sker

har darmed inte gett ndgon forklaring till varfér hon inte genomférde intervjuer 2009.
84 (R) = respondent. (F) = forskare

85 Nar ett ord har markerats med fetstil sa innebér det att respondenten har lagt betoning pa
ordet.
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bade med deltagaren, tolkarna och med mig; &ven vad som hander i rummet dar
intervjuerna genomfdrs kan var intressant. Observationen kan vara just observa-
tioner, dar du bara observerar, men ocksa deltagande. Det innebér att jag kan
ga in och stélla fragor om det som jag observerar for att fa en djupare forstaelse
av det som jag sett eller hért. Att observera, kan ur ett livsvarldsfenomenologiskt
perspektiv ses som intersubjektivitet (Lilja, 2013). Genom observationer kan jag fa
underlag for att fa ytterligare dimensioner av det studerade fenomenet sett ur del-
tagarens perspektiv. Kansloyttringar, tonfall, pausering, gester och mimik ger del-
tagarnas berattelser substans och 6kar min férstdelse av det som berattas for mig.
Att delta i en aktivitet tillsammans med deltagaren visar ytterligare en betydelse av
fenomenet. Hammersley och Atkinsson (2007) papekar att det inte gar att férneka
att det uppstéar tillfallen nar forskaren blir engagerad i sociala sammanhang av
pragmatiska skal. Detta ser jag inte som en nackdel utan det stérker det samspel
och den tillit som méaste finnas mellan deltagarna och mig. Jag ser det ocksa som
en inbjudan att ta del av deltagarnas livsvarld.

| studien har deltagarna fatt valja en vardaglig aktivitet som de férknippar med
fenomenet delaktighet. Aktiviteterna har skett bade utom- och inomhus. Under de
deltagande observationerna har fragor stéllts av bade deltagare och forskare. Det
har aven hant att forskaren har deltagit i aktiviteten nar det har kénts naturligt.

6.9.3 Faltanteckningar

Det ar helt oméjligt for mig att komma ihag allt som hander vid en intervju. Taylor
och Bogdan (1998) menar att noggrant férda féaltanteckningar &r en del av den ana-
lytiska forskningsmetoden. Faltanteckningar skall inte enbart féras under observa-
tioner utan vid varije tillfalle som man har kontakt med deltagarna. Anteckningarna
skall vara sa informativa att de beskriver syn-hdrselintryck, stdmningar, kanslola-
gen, lukt, tankar och reflektioner. Som forskare bér du ocksa alternera fokus “from
a wide-angle to a narrow-angle lens” (s.68). Det innebar att man skannar in miljd,
personer och situationer i rummet for att sedan fokusera pa det som skall studeras.

Faltanteckningar gjordes vid alla intervjutillfallen och vid den deltagande observa-
tionen. Anteckningar gjordes fére, under och efter intervjuerna. Syftet med att féra
anteckningar bade foére och efter intervjuerna innebar att mina reflektioner blev
tillvaratagna efter den unika situation som jag deltagit i. Under intervjuerna gjor-
des notatliknade anteckningar for att férstéarka handelser eller beskriva deltagarnas
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kroppsliga och kénslomassiga reaktioner.®® Jag gjorde ocksa anteckningar som be-
skrev hur personerna bodde, inomhusmiljén, specifikt var vi satt vid intervjutillfélle-
na och om det hande nagot under intervjutillfallena, till exempel att barnen kommer
hem fran skolan, hunden skéller eller nagon ringer pa doérren. Faltanteckningarna
gjordes i en, for &ndamalet inférskaffad anteckningsbok. Vid genomgang av anteck-
ningarna efter intervjutillféllena gjordes vid behov renskrivningar, kommentarer, ut-
fyllande upplysningar och reflektioner.

6.10 Analys och tolkning

Vilken vetenskaplig metod som &r aktuell i ett forskningsprojekt beror pa vilken
kunskap som soks, vilket objekt som skall studeras och innebdrden av de fragor
som stélls. Men finns det d& metoder som kan ge kunskap om andra manniskors
upplevelser, handlingar och intentioner? Ar inte varje ménniska unik i sin livssitua-
tion? Kan man genom att f& kunskap om enskilda manniskors livssituation skapa
forutsattningar for att tolka och férsta andra méanniskor? | den kvalitativa forsknings-
processen &r tolkningar centrala (Malterud, 2009).

Hermeneutik ar ett vetenskapligt forhallningssétt dar vi genom att tolka ménniskors
handlingar, upplevelser och intentioner kan tydliggéra och ¢ka var forstaelse och
férklara andra manniskors livssituation. Den har ursprung i de humanistiska veten-
skaperna och i tolkning av texter®” men har utvecklats till en filosofi om varat och
existensens villkor (Selander & Odman, 2005).

Nar det galler tolkningspraktik maste man ta hansyn till det historiska perspektivet.
Utifran var forforstaelse tolkar vi texter, bilder eller handlingar. Forskarens uppgift &r
att i nya texter férmedla deltagarnas roster sa tydligt att det speglar deltagarnas er-
farenheter. Som forskare ifragasatter jag inte om det ar sant eller ratt utan tar emot
den kunskap som deltagarna véljer att férmedla i den givna situationen. Malterud
(2009) menar att det i analysfasen ar viktigt att forskaren inser "var ndgonstans
mellan beskrivning och tolkning hennes tyngdpunkt ligger, sa att hon vet vad hon

86 Kroppsliga och kénsloméssiga reaktioner kan exempelvis vara hur man sitter, om man é&r
fokuserad, om man ser glad, ledsen eller arg ut.

87 Selander och Odman (2005) refererar till Friedrich Schleiermacher (1768-1834) som men-
ade att det viktiga var att diskutera vad forstaelsen som saddan innebar oavsett vilken typ av
text som tolkades och inte reglerade av tolkningsprinciper inom de teologiska, juridiska och
filologiska texterna.
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har letat efter i sitt material och pa grundval av det kan évervaga vad som har pa-
verkat hennes resultat” (s. 50).

Hermeneutikens uppgift ar att trdnga bakom hinder fér att komma at den sanning
som &r dold i texten, bilden eller i handlingen. Palmer (1969) beskriver sex moder-
na definitioner av hermeneutik dar han i tillagg till texen, bilden eller handlingen
beskriver hermeneutiken som det metodologiska fundamentet i geisteswissen-
schaften (férstdelsen av manniskan genom kulturyttringar), manskligt handlande,
socialt liv, fenomenologiska studier av ménniskans vardag och existens samt tolk-
ningar av symboler eller dolda meningar. Ur den existensfilosofiska inriktningen av
fenomenologin kom den moderna hermeneutiken att utvecklas.

Heidegger (2004) menade att hermeneutiken och fenomenologin &r férbundna
med varandra. For att kunna fa tillgang till andra manniskors erfarenheter maste vi
relatera till var forférstaelse. Genom att utga fran livet, den varld som vi delar med
andra (livsvarlden) kan vi forsta livet, varlden. Bengtsson (2005) menar att genom
att anvanda fenomenologin sa kan det som visar sig ses sa som det visar sig ut-
ifrdn sig sjalvt. Vi far ett dGmsesidigt beroende mellan det som visar sig (objektet)
och det som det visar sig for (subjektet). Vi kan forsta varlden genom att vara 6pp-
na och féljsamma mot fenomenet, sd som det visar sig och utifran den férférstéelse
vi har. Denna var forstaelse ar relaterad till den historiska, sociala och kulturella
varld som vi lever i, vart vara-i-varlden, var existens (Odman, 2005).

Gadamer (1997) poangterar ocksa sprakets betydelse inte bara nar vi tolkar utan
ocksa for var forstaelse (Palmer, 1969). Vara tolkningar omfattar ocksa de tanke-
processer som spraket ger uttryck for. Det foreligger en dialektik mellan tolkning
och forstaelse (Palmer, 1969). Gadamer (1997) menar att var tolkning och forsta-
else finns i de férdomar® som finns i vart spradk och var kultur. Férdomarna blir
darigenom utgangspunkten for tolkning och forstaelse. Det innebér att forstaelsen
aldrig ar statisk utan i en kontinuerlig process, da vart sprak och var kultur standigt
ar i férandring.

88 Gadamer menar att "en férdom &r ett omdéme som féllts utan att ha kontrollerats och att en
fordom salunda bade kan bekraftas och falsifieras” (Molander, 2003, s. 169)
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Language is the medium in which the tradition conceals itself and is trans-
mitted. Experience is not so much something that comes prior to language,
but rather experience itself occurs in and through language. (Palmer, 1969,
s. 207).

Genom att stélla fragor, reflektera éver svaren, stélla nya fragor kan texten, hand-
lingen eller observationen leda oss fram till sammanhang och férstaelse av mann-
iskors uttryck och handlingar. Manniskan lever i varlden och spréket blir en tillgang
till varlden. (Palmer, 1969).

Det ar endast i relation till var egen situation som vi férstar meningen i texten,
konstverket eller handlingen. Genom att vara medskapare av en mening och inte
bara en passiv mottagare av det som skall tolkas, kan vi fanga, forsta och ge det
som vi tolkar en mening. Detta medskapande, dar det som skall tolkas (textens
horisont) méter den som tolkar (tolkarens horisont), kan leda till ny forstaelse. Det
innebar att tolkningen inte ar slutgiltig. Forstaelsen ar en aldrig avslutad process av
tolkning och omtolkning. Gadamer (1997) kallar detta fér horisontsammansmalt-
ning. Horisont-sammansmaltningen ar essensen i den hermeneutiska férstaelsen
och var forstaelse av den véarld som vi lever i (Molander, 2003).

The dialectic of questions and answer works out a fusion of horizons. ...
So the encounter with the horizon of the transmitted text in reality lights up
one’s own horizon and leads to self-disclosure and self-understanding; the
encounter becomes a moment of ontological disclosure. (Palmer, 1969, sid
201).

Ricoeur (1993) framhaver ocksa sprakets betydelse for att kunna forsta en text eller
en beréttelse. Det nedskrivna materialet, texten, finns dar men vem som nedteck-
nat texten &r inte intressant. Textens mening finns i texten och sager mer an forfat-
tarens intention. Den ldmnar avtryck efter sig som inte kan sammankopplas med
forfattaren Tiden ar aven en aspekt som man maste foérhalla sig till som hermeneu-
tiker. Vart liv ar historiskt och den tidsliga och historiska tillvaron ar fundamentet for
bade forklaring och forstaelsen av manniskans existens (Ricoeur, 1993).

Syftet med att anvanda en hermeneutisk tolkningsmodell ar att jag vill, utifran ett
livsvarldsligt perspektiv undersdka det aktuella fenomenet och férstd dess kom-

-90 -



Metod och genomférande av studien

plexitet. Att synliggéra fenomenet personer med forvarvad dévblindhets erfarenhet
av delaktighet i sin livsvarld beskriver inte bara personer med dévblindhets levda
erfarenheter av delaktighet utan sager ocksa nagot om den varld som vi tillsam-
mans lever i.

6.10.1 Tolkningsprocedur

Tolkningsprocessen tar sin bdrjan redan under intervjuerna och fortsatter under
hela forskningsprocessen och efter att intervjuerna har skrivits ut blir tolkningspro-
cessen mer systematisk. Efter flera genomlasningar fann jag nagra gemensamma
teman som aterkom i alla deltagarnas berattelser. Genom att géra en induktiv te-
matisk analys® kunde jag organisera, strukturera och identifiera de teman som
deltagarna menade var av betydelse for erfarenheter av delaktighet i det dagliga
livet. Det &r utifran dessa teman som jag sedan gor en hermeneutisk tolkning® av
berattelserna for att f& svar pa vilken innebérd delaktighet har for deltagarna. Jag
utgar fran det livsvarldsfenomenologiska perspektivet for att tydliggéra deltagarnas
erfarenheter och méjliga innebdrder av delaktighet i relation till den vérld som de
lever i. Min forforstaelse har utmanat mig och ifrdgasatt mina férutfattade meningar.
Men det ar ocksa min forforstaelse som har gett mig méjligheten att se betydelser
och sammanhang. Tolkningsarbetet sker alltid fran uttolkarens forstaelsehorisont

89 Man skiljer mellan tva olika typer av inriktningar nar det galler tematisk analys; induktiv- och
deduktiv tematisk analys. Med deduktiv analys (teoristyrd) menas att teman har bestamts i
forvag innan intervjumaterialet analyseras, vilket kan beskrivas som att teman grundar sig pa
befintliga teorier och forskningsresultat. Induktiv analys handlar om att identifiera teman vilka
baseras pa vad som framkommer i datamaterialet; teman identifieras under analysens gang
(King & Horrocks, 2010).

90 Kvale & Brinkman (2009, s. 226) beskriver nagra rattesnéren fér hermeneutisk meningstolk-
ning som jag inspirerats av i tolkningsarbetet.

Anvéand den hermeneutiska cirkeln.

2. Tolkningen avslutas nar man kommit fram till ett inre sammanhang utan logiska motsagel-
ser

3. Texten skall forstas utifran vad den sjalv sdger om ett tema, den skall betraktas som auto-

nom

Forskaren skall ha kunskap om textens tema

Det finns inte ndgon férutséttningslés tolkning av en text

Varje tolkning innebér férnyelse och kreativitet, gar utéver det omedelbart givna och bred-

dar textens mening

Cirkelmetaforen kan vara missledande da den &r sluten, dvs. forstaelseprocessen ser ut att
leda tillbaka till samma punkt dar den bérjade. Spiralmetaforen visar istéllet pa att forstaelsen
sténdigt férandras och aldrig kan aterga till en tidigare punkt. Forstaelsen kan antingen bli
djupare (spiralen gar nedat) eller n& nya héjder (spiralen gar uppat) (Odman, 2005).

—_

o o~
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men malet ar att synliggdra deltagarnas berattelser och intentioner (Gustavsson,
2000).

Jag har férsokt att ndrma mig texterna med en dppenhet sa att jag hela tiden prévar
mina tolkningar mot materialet. Vilka tolkningar ar de mest rimliga eller trovardiga?
Gustavsson (1996) bendmner denna fas i tolkningsarbetet som formuleringsfasen.
"Formulera alla rimliga tolkningar ... préva dessa tolkningar mot all féreliggande
information, i enlighet med explicit formulerade kriterier” (s. 21). Odman (2005)
menar att kriterierna for en rimlig tolkning bér omfatta tva slags kontroller, en inre
logik och en yttre kontroll. Den inre logiken "kédnnetecknas av ett logiskt, allméan-
manskligt forstaeligt sammanhang, dar de olika delarna dialektiskt bekraftar hel-
heten och vice versa.” (s. 88). En yttre kontroll i tolkningsarbetet ar att kontrollera
att tolkningarna stdmmer 6verens med det insamlade materialet. | mitt tolkningsar-
bete har jag vinnlagt mig om att préva tolkningarna mot varandra, att det inte finns
motséttningar mellan delar och helhet och att det finns en sammanfattande huvud-
tolkning som ar forstaelig och speglar materialet. Men for att férstd och beskriva
deltagarnas erfarenheter av delaktighet i sin livsvarld maste jag i tolkningsarbetet
vara uppmarksam pd de innebdrder av fenomenet som deltagarna har férmedlat
till mig. Berndtsson (2001) menar att livsvarldsfenomenologisk forskning skall "géra
réttvisa dt médnniskors livsvéarld”(s. 128).

Genom att jag vid intervjutillfallena har fort faltanteckningar sa har jag inte bara
intervjuerna att tillga utan ocksa en beskrivning och en reflektion av intervjusitua-
tionen, den allménna stdmningen, kanslor och kroppsuttryck. Detta har hjélpt mig
att bekrafta och forstarka men ocksa forkasta mina analyser och tolkningar. Dock
ar jag medveten om att jag ar en del av intervjun, da det ar jag som styr vissa fra-
gestaliningar eller véljer att be deltagarna fordjupa sig i ndgot som jag finner intres-
sant i berattelsen. Den hermeneutiska tolkningsmodellen ger mig alltsd utrymme
till att tolka det sagda eller deltagarnas kroppssprak under intervjuerna, sa att jag
kan stalla 6ppna fragor eller be deltagarna forklara eller férdjupa sig i ett tema eller
en utsaga.

Da intervjusituationerna har varit en form av informella samtal i deltagarnas hem
har jag kunnat fa en glimt av deltagarnas vardagsvarld. Detta har varit till hjalp for
att ndrma mig den varld som deltagarna lever och verkar i. Deltagarna har varit vil-
liga att visa mig runt bade inom- och utomhus, latit mig delta i vardagliga aktiviteter
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och inte minst varit mycket positiva till att fa delge mig sina berattelser. Detta har
jag sett som en tillgdng och en méjlighet.

6.10.2 Att formedla ett resultat

... writing creates the reflective cognitive stance that generally characterizes
the theoretic attitude in the social sciences ... a linguistic project: to make
some aspect of our lived world, of our lived experience, reflectively under-
standable and intelligible. (van Manen, 1990, s. 125-126).

Deltagarna i studien har gett mig ett fértroende och ett uppdrag att férmedla deras
erfarenheter av delaktighet. Visserligen skall resultaten presenteras som ett
vetenskapligt dokument, men jag maste formedla en text som ar enkel och tydlig

och i en spraklig drékt som vi kdnner igen oss i (Odman, 2005).

Forskningsprojektet har pagatt sedan 2004 och under hela tidsperioden har jag
skrivit texter. Detta har gett mig méjligheter att skriva ned reflektioner, olika tolkning-
ar, precisera min forfoérstaelse och dess inverkan pa forskningsarbetet. Intervjuerna
har varit en del av mitt liv i nastan tio ar. Da jag under dessa ar samtidigt har abetat
i mitt ordinarie arbete och att livet i sig sjalvt paverkat den tid som jag agnat at
studien, har detta periodvis skapat en tidslig distans till materialet. Denna tidsliga
distans har inneburit att jag vid flera tillfallen sett pa materialet med nya égon” Jag
har da sett pa materialet ur ett nytt perspektiv da jag under alla dessa ar forkovrat
mig inom de teorier och filosofier som har betydelse for studien.

Ricoeur (1993) menar att det ar viktigt "att forhallandet mellan texten och de som
tolkar ar ett 6ppet forhallande, i den mening att det alltid finns en annan tolkning
som skulle kunna férmedla det forsta férhallandet.” (s. 62). Genom en véxelverkan
mellan att ha en narhet och en distans till texten har jag vid fonyad lasning bade
omtolkat och omformulerat min text. Under hela arbetets gang har denna véaxel-
verkan mellan nérhet och distans inspirerat mig att tolka och beskriva deltagarnas
erfarenheter ur ett narhetsperspektiv. Aven om det &r min tolkning och min text s&
har min ambition varit att den skall férstas utifran deltagarnas levda efarenheter.

Jag har hela tiden férsokt att ha i tanke att det &r en livsvarldsfenomenologisk stu-
die. van Manen (1990) menar att sjilva skrivandet distanserar oss fran livsvarlden,
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men att skrivandet gor att vi ocksa &r mer nara livsvarlden. Det &r inte min upp-
fattning. Under hela skrivprocessen har jag haft deltagarna "med mig” och jag har
anstréangt mig och férsokt skriva sa att texten skall forstas och beskrivas pa ett satt
som deltagarna kan ké&nna igen sig i men anda visa med en vetenskaplig stringens.
Jag har valt att anvanda mig av citat fran intervjuerna av flera skal. Citaten ar i de
flesta fall direkta avskrivningar fran intervjuerna. | de fa fall som jag har andrat i
texten sa ar det for att den skall bli mer férstaelig, ofta utifrAin meningsbyggnad. Det
ar inte ovanligt att personer med nedsatt hérsel har bade brist i begreppsforstaelse
och meningsuppbyggnad. Citaten anvénds ocksa som stdd och for att ge belagg
till de tolkningar som jag gjort.

6.11 Studiens trovérdighet

Hur far jag tillgang till manniskors livsvarld och hur trovardig ar min tolkning av
den? Har jag lyckats att fanga fenomenen erfarenhet av delaktighet, rehabilitering
och medborgerligt liv? Ar jag som forskare medveten om min férférstaelse och
hur den paverkar studien? Har jag skapat férutsattningar for att kunna studera de
aktuella fenomenen? Kan jag vara saker pa att deltagarna svarar sanningsenligt?
Ar de personer som deltar i studien representativa utifran urvalskriterierna? Har
jag i min avhandling lyckats formedla trovardiga och meningsbérande tolkningar av
fenomenen sa att lasaren har fatt en forstaelse och ny kunskap om hur personer
med férvarvad dévblindhet erfar delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv?
Dessa fragor skall jag besvara i min avhandling fér att studien skall vara tillforlitlig
och giltig.

En god reliabilitet och validitet &r att beskriva hela forskningsprocessen noggrant
(Taylor & Bogdan, 1998; Patel & Davidsson, 2003; Kvale & Brinkmann, 2009). |
en kvalitativ studie handlar studiens reliabilitet och validitet inte bara om sjalva
datainsamlingen och analysen. Att anvdnda en kvalitativ metod innebéar att man
Onskar gestalta ndgot utifrdn det material man har. Larsson (2005) menar att "det
alltid gdbmmer sig ett perspektiv bakom varje beskrivning av verkligheten” (s. 18).
Det innebéar att forskaren alltid har en forforstaelse som paverkas och férandras
under hela tolkningsprocessen. Genom att forskaren tydligt beskriver sin forférsta-
else och sina personliga erfarenheter inom det aktuella forskningsomradet sa far
lasaren tillgang till forskarens perspektiv. Det anses som en viktig och vasentlig del
inom den hermeneutiska traditionen och ar ett tecken pa hog kvalitet att man dppet
redovisar sitt perspektiv (Larsson, 2005).
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For studiens giltighet, validitet, innebar det att metoden skall fanga deltagarnas
erfarenheter av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv, i sina dagliga liv,
sin livsvarld. Om man har en livsvarldsansats i sin forskningsstudie innebér det att
man har fokus pad manniskors erfarenheter i sin livsvarld med syfte att dskadliggéra
dessa erfarenheter. Genom att levandegdra dessa erfarenheter kan vi forsta och fa
tillgang till manniskors relationer till sin varld (Berndtsson, 2001).

Att samtala med andra manniskor medfér bade utbyte av information och social
interaktion. Det ar med spraket, orden som vi kan fa ta del av andras upplevelser,
kunskap och erfarenheter (Berndtsson, 2001; Malterud, 2014). Men kroppsspraket
kan ocksa ge oss information och kunskap om hur det vi véljer att beréatta har pa-
verkat oss. Darfor har jag vid samtalen noterat kdnslostdmningar och pauser for att
fa ett fylligare material eller yttre faktorer som paverkar intervjusituationen.

Genom att anvanda intervjuer (i form av samtal) som spelats in pa band, deltagan-
de observationer som nedtecknats direkt under observationen och faltanteckning-
ar som beskriver miljder och situationer som ansags bidra till att fanga deltagarnas
livsvarld, har det funnits goda mdjligheter att, som forskare, ta del av deltagarnas
erfarenheter av de aktuella fenomenen (intern validitet)®' (Malterud, 2014). Men
som forskare maste man vara medveten om att man vid en intervju eller samtal
aldrig fangar den omedelbara upplevelsen eller kdnslan. Har man ett sddant syfte
ar observation, som metod, mer l&mplig.

Att intervjua via teckensprakstolk innebar att jag inte har direkt kommunikation med
deltagaren. Det &r alltid en kélla till kritik av trovardigheten i en vetenskaplig studie.
| intervjudgonblicket kan jag inte kontrollera att mina ord blir direkt éversatta med
hansyn till tonfall och begrepp. Har deltagaren teckensprak som modersmal ar det
inte en direkt 6versattning utan sker utifrin andra grammatiska principer. Det kan
ocksa vara sa att det inte finns exakt det ord som jag sager utan det maste till
en omskrivning. Det pdverkar naturligtvis var kommunikation. Samma sak galler
omvant nar tolken med ord och tonfall férmedlar vad deltagaren har sagt. Vid alla

91 Insamlingen av material har gjorts av tva forskare, materialet har diskuterats och komplette-
rande intervjuer med fragestaliningar frdn bada forskarna har gjorts. Daremot noteras att de
tva forskarna har olika forforstaelse och att det ar tva personligheter som méter informanter-
na vilket paverkar bade intervjuteknik, observationsteknik och den sociala interaktionen.
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intervjuer dar vi har anvant teckentolk har ocksa videoinspelningar gjort for att sa-
kerstalla kommunikationen om vi misstanker att det har varit tolkproblem. Férdelen,
att under en langre period har kunnat géra intervjuer, ar att om vi har misstankt att
kommunikationen i en speciell frdga inte har fungerat & har vi alltid kunnat komma
tillbaka och stallt samma fraga och sett om svaren éverensstimmer. Att ta del av
personer med kommunikationsproblem eller annat modersmails livsvéarld och levda
erfarenheter staller stora krav pa insamlingsmaterialet. Vid samtalsliknande inter-
vjuer finns storre mojligheter att forsékra sig om att deltagaren har forstatt vad vi
skall samtala om och kan, i manga fall, leda till berattelser som gér materialet mer
levande och innehallsrikt.

"Hemeneutik handlar om n&got mycket allmanménskligt: att tolka och férsta” (Od-
man, 2005, s. 9). Tolkningsprocessen ar en tidskrdvande process som pagar under
hela forskningsperioden. Fér att kunna bilda sig en uppfattning av helheten kravs
ocksa att man ser delarna. Insamling av det empiriska materialet har pagatt éver tid
och lett till att nya berattelser har gett utfyllande information eller nya infallsvinklar.
Da tolkningsprocessen har varit fortldpande har jag, i viss man, haft méjlighet att
vid nésta intervju stdmma av med deltagarna om de tolkningar som jag gjort har
fangat deras levda erfarenheter (se fotnot 87).

Att tolka ett stort material ver langre tid ar bade en férdel och en nackdel. Att efter
en tid se pa materialet med "nya égon” ger upphov till reflektioner, tvivel och kri-
tik av tidigare tolkningar och slutsatser. Att ha ett reflektivt forhallningssatt menar
Malterud (2014) ar en "position som forskaren maste uppsdka och uppratthalla” (s.
23). Nackdelen ar svarigheten att behalla kanslan av att det ar ett levande material,
att det primart blir en text. Vid sadana tillfallen ar det bra att ha kunnat lyssna pa
intervjuerna igen eller ga igenom de anteckningar man gjort vid intervjutillfallet.

Kvale och Brinkman (2009) menar att den kunskap som vi far genom den kva-
litativa intervjun skall vara en levande kunskap som ar férankrad i deltagarnas
livsvarld. | resultatdelen har jag tolkat och synliggjort deltagarnas erfarenheter av
delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv genom att beskriva deras levda
erfarenheter. Jag har ocksa kompletterat med citat ur intervjuerna eller ett utdrag
ur en deltagande observation for att sedan koppla detta till de teorier som anvéants
i avhandlingen.
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Deltagarna i studien har alla en kombination av syn- och hérselnedséttning, dév-
blindhet. Det innebér bland annat att de har svarigheter att kommunicera och att
inhadmta information. Det var darfor viktigt att informera om studien bade muntligt
och skriftligt och att det var deltagaren som valde kommunikationsform. Platsen
som intervjuerna skulle &ga rum maste ocksa ha de basta forutsattningarna for att
deltagarna skulle kdnna att de hade kontroll och trygghet. Alla intervjuerna gjordes,
utifrdn deltagarnas val, i deras hem. | de flesta fall var deltagarna ocksa ensamma
hemma och kunde pa sa satt beratta utan att nagon familjemedlem hoérde eller
kommenterade.

Genom att beskriva hela forskningsprocessen fran start till slut har jag besvarat de
fragor och kvaliteter som stélls nar det galler studiens validitet- och reliabilitetskrav.

6.12 Generaliserbarhet/6verforbarhet

"Qualitative researchers are concerned with the meanings people attach to things
in their lives” (Taylor & Bogdan, 1998, s. 7). | en livsvarldsfenomenologisk studie
gar det inte att finna allmangiltig, generaliserbar kunskap. Allmént accepterad ve-
tenskaplig kunskap bygger pa teorier om att den nya kunskapen ar giltig for alla
manniskor, i alla samhallen under alla tidsepoker. Men Kvale och Brinkman (2009)
menar att "varje fenomen har sin egen struktur och logik” (s. 280). Malterud (2014)
menar att det &r mer passande att anvanda begreppet dverférbarhet (extern validi-
tet) i stallet fér generaliserbarhet som oftast kopplas ihop med kvantitativ forskning.
For att kunskap skall kunna delges andra sa ar éverfdrbarheten en forutsattning.
Att ha en férvarvad dévblindhet innebér att syn- och hérselsfunktionen ar nedsatt
eller borta. De flesta med férvarvad dévblindhet har ett progredierande férlopp dar
man inte vet nar eller hur slutresultatet blir. Funktionsnedséttning innebar ockséa en
begrénsning i relation till omgivningen, ett funktionshinder. Overférbarheten i den-
na studie kan vara att f& kunskap hur det ar att leva med en funktionsnedséttning
och ett funktionshinder utifrdn aspekterna delaktighet, rehabilitering och medbor-
gerligt liv.

| studien far lasaren ta del av atta personer med férvarvad doévblindhets erfarenhet-
er av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv. LAsaren har sin forforstaelse
av de fenomen som har studerats men genom att ta del av studien kan lasarens
tidigare forforstaelse utmanas eller bekréftas. Inte séllan far lasaren nya insikter
och perspektiv pa en verklighet som de kanske till viss del kdanner till men som
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ocksa kan vara helt obekant f6r honom/henne. Mina resultat kan darfér innebéara
att ny kunskap kan dverféras till personer och verksamheter som mdoter personer
med forvarvad dovblindhet. Bade min tolkning och de manga citat som anvants
kan bland annat ge kunskap om hur det &r att leva som dévblind, vad det inne-
béar att inte kédnna sig delaktig, vilka samhalleliga insatser som underlattar eller ar
en forutsattning for att fa tillgang till varlden, hur varlden férandras nar den levda
kroppen férandras och hur man férhaller sig till sin forandrade kropp som paverkar
férutsattningarna for att vara och leva i véarlden. Denna nya kunskap kan medverka
till att personer med férvarvad dévblindhet blir bemétta med en forstaelse om det
specifika att ha en kombinerad syn- och hérselnedsétining. Men den nya kunska-
pen kan ocksa innebéara att man far en 6kad forstaelse for likartade fenomen inom
andra omraden och verksamheter. Studiens resultat &r inte generaliserbara men
Overférbara. Den nya kunskapen kan ligga till grund for vidare forskning eller om-
sattas i praktiken.

6.13 Etiska dvervaganden

| en forskningsstudie som anvander kvalitativa intervjuer och deltagande observa-
tioner dar det ingar fa personer ur en liten population i ett begransat geografiskt
omrade finns det etiska évervidganden® som maste beaktas. Det finns en risk att
de personer som ingar i studien kan identifieras dven om de ar anonymiserade.
De som deltar i studien har fatt information om denna risk® men har valt att delta
i studien likval. | beskrivningar av myndigheter, rehabiliteringsverksamheter, tjans-
teman eller behandlare har jag vinnlagt mig om att minska risken att dessa blir
identifierade. | de fall som man har anvant tolk har de etiska regler som galler fér
dem som tolk (tystnadsplikt) &ven gallt i detta sammanhang.

Det har ocksa varit av stor vikt att jag som forskare har sékerstéllt att kommuni-
kationen mellan mig och deltagarna har fungerat, att den muntliga och skriftliga
informationen &r last och forstadd och att man har forstatt att man kan avbryta sitt
deltagande narhelst man 6nskar. Allt material, kassettband, videoband, utskrivna
intervjuer och faltanteckningar har varit inlasta.

92 De etiska 6vervdgande som férekommit i studien har béda forskarna i samférstand diskuterat
och tillampat.

93 Information gavs vid de personliga méten som agde rum innan urvalet gjordes.
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D4 intervjuerna/videoinspelningarna blir mycket personliga kravs det att det finns
tillit mellan intervjuaren och deltagarna. Det i sin tur kan leda till att bada parter
blir personliga och privata. Detta var jag medveten om och om sadana situationer
skulle uppkomma som paverkar studien negativt gallde det for mig att avbryta sam-
arbetet. Vid djupintervjuer kan deltagarna bli berérda och nedstdmda. Jag hade
uppmarksamhet pa detta och planer pa hur jag skulle hantera en sadan situation.
| denna studie hade jag i mitt professionella kontakinat méjligheter att ta kontakt
med socionomer och psykologer vid behov. Det ar ocksa viktigt att inte samman-
blanda rollen som behandlare och forskare. | studien har de tva forskarna valt att
inte intervjua deltagare déar forskaren &r involverad i deltagarnas rehabilitering. D&
jag har lang erfarenhet av att arbeta som behandlare och vet om de risker som
finns att sammanblanda rollen som behandlare och forskare sa har jag varit upp-
marksam pa den problematik som kan uppsta under forskningsarbetet.

Allt material i studien har bara forskarna tillgang till. Samtyckesavtal, personupp-
gifter, kassettband, videoinspelning, utskrivna intervjuer (pa papper och i datorn/
harddisk), kodlistor, anteckningar och diskussioner foérvaras inlast. Studien ar god-
kénd av Etikkommittén, 2003, 0604-3
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7 Resultat: Delaktighet

| kapitel 7, 8 och 9 presenteras resultatet av studien. Jag har valt att redovisa vad
som har framkommit vid analys- och tolkningsarbetet av fenomenen erfarenhet
av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv. Utifran ett livsvarldsperspektiv
och teorin om den levda kroppen beskrivs deltagarnas levda erfarenheter hur det
ar att leva med en férvarvad doévblindhet och hur det paverkar, inte bara dem som
individer, utan ocksad dem som de delar livsvarlden med.

7.1 Delaktighet — ett begrepp med manga bottnar

Att vara delaktig kan beskrivas som att medverka eller ha medinflytande i en aktivi-
tet eller i ett sammanhang. Men det kan ocksa innebéara kanslan av att vara till nyt-
ta, att vara nagon att rakna med (Nationalencyklopedin, 2013). Delaktig och/eller
delaktighet anvands ofta inom forskningsomraden som rér manniskors méjligheter
att paverka och f& inflytande i samhaéllet. | FN:s konvention (SOU Ds, 2008:23) star
det att personer med funktionsnedsattning skall genom delaktighet och jamlikhet fa
mojlighet till att vara aktiva och ansvarsfulla medborgare i samhéllet.

Utifran ett livsvarldsperspektiv kan delaktighet beskrivas som en av flera méjlighe-
ter vi har for att fa tillgang-till-varlden. Det &r genom var levda kropp som vi upple-
ver och erfar varlden. Vara fysiska och kognitiva férutsattningar &r sammanflatade
och ger tillgang till varlden och mgjliggor vart vara i varlden.

Begreppet delaktighet har manga nyanser och innebdrder och anvénds flitigt
i studier om personer med funktionsnedsattning. Utifran det perspektivet ar det
intressant att studera vilken relation personer med férvarvad dévblindhet har till
delaktighet. De atta deltagarna i studien fick darfoér fragor om begreppet och vilken
betydelse delaktighet har f6r dem (Bilaga 5).

Angelica: Delaktighet? Att man ar med ... lite sa dar. Det ordet anvander jag
inte sa ofta.
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Ordet delaktig kan forstds som att aktivt ta del av ndgot men har ocksa en kompo-
nent av en kansla. Att vara delaktig framstar som nagot positivt och betydelsefullt
men att inte vara delaktig far oss att k&nna utanférskap, ingen att rakna med. Men
det finns manga nyanser av ordet. Betydelsen paverkas ocksa av det samman-
hang man férknippar med delaktighet. Det gor att flera av deltagarna har svart att
kort beskriva innebdrden av delaktighet.

Lucas: Vilken svar fraga du stéller.

Elinor: ... delaktig? ... D& man ar med hela tiden ... Delaktig? Jag vet inte ...
Det finns sékert mycket, men jag vet inte hur jag skall definiera det.

For att kunna dela sin livsvarld med andra maste vi kunna kommunicera. Att kom-
municera innebdar inte bara att vi pratar med varandra utan vi anvander alla vara
sinnen for att formedla och forstarka innebdrder i kommunikationen. Men vi maste
ocksa ha ett gemensamt sprdk och erfarenhet av sprakliga nyanser. | samtal med
personer som anvander teckensprak kan det darfoér uppsta missforstand, som i
fallet da jag fragade Oliver vad delaktighet betydde for honom.

Oliver: Medlem. (Tolk A visar att hon inte forstar) (Tolk B séger) "Medlem”
sager han. "Det &r samma tecken som delaktighet” (Tolk A séger) "Jaha...
delaktighet. Vad betyder det for dig?” Forsta gangen jag kande mig delaktig
var nér jag fick komma pa en sadan dar rehabiliteringskurs. Da fick jag traffa
folk och de var med i en férening som heter FSDB.** (Tolk B avbryter och
sager) "Oliver har nog missuppfattat fragan.” (Tolk A stéller fragan pa nytt).
... nej, jag vet inte om jag forstar... det har med ansvar...?

Pa teckensprak ar tecknet for delaktighet det samma som medlemskap i en or-
ening sa Oliver tolkade delaktighet som medlemskap nar fraigan om delaktighet

stalldes.

Aven Robert, som anvander tolk, tolkar tecknet fér delaktighet som mediem.

94 Forbundet Sveriges Dovblinda.
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Robert: Ja, jag kanner att jag ar delaktig. Jag &r med p& méten i Dévblindas
férening, FSDB.

For Adam ar ordet delaktighet inte frammande utan han ger flera exempel pa hur
han ser pa begreppet.

Adam: Delaktighet frdn min sida ar val ... att folk bryr sig utan att vara éver-
drivet patrangande ... men &nda hjélpa till nar de ser att det inte gar... Men
ocksa att kunna vara delaktig i bibliotekets verksamhet... da det finns hjalp
att f4 sa blir man lite mer delaktig i saker och ting... Jag valjer ju mitt liv uti-
fran mina forutsattningar. D& ar jag delaktig i det.

Flera deltagare i studien har svart att definiera ordet delaktighet men jag tolkar det
som att alla férsdker inforliva innebérden av ordet i sin livsvérld. Deltagarna beskri-
ver, var och en pa sitt satt att delaktighet ar att kunna fa tillgang till varlden, kunna
leva i varlden och att kunna vara i varlden utifran sina férutsattningar. Min tolkning
ar, att fér deltagarna innebér delaktighet méjligheter att agera i sin livsvarld och att
kénna att man ingér i ett sammanhang.

7.2 Betydelsefulla livsarenor

Livsvarlden &r den vérld vi lever i och livsvarlden &r unik fér varje manniska. Vi delar
var livsvarld med andra, vi agerar och handlar bade i tid och rum. Genom att vara
till varlden sa visar vi hur vi férhaller oss till varlden och till andra ménniskor.

Bengtsson och Berndtsson (2015) menar att vi i var vardag ror oss mellan olika re-
gionala véarldar men att de olika regionala varldarna utgér var livsvéarld. Den regio-
nala varlden kannetecknas av att det ingar féremal som &r specifika for den aktivitet
som man agnar sig at och att de som lever i denna véarld &r sammanflatade med
varandra i ett avseende som ar typiskt i denna vérld. Regionala varldar har ocksa
relationer till andra regionala varldar (Bengtsson & Berndtsson, 2015).

Att som forskare ta del av en ménniskas hela livsvarld ar orimligt. Inom livsvéarlds-
teorin anvander man uttrycket regional varld for att beskriva de begréansningar som
ett forskningsprojekt med en livsvarldsansats har eller vilken specifik regional varld
som ingar i forskningsprojektet. Det &r forskningsfrdgorna som styr vilken regional
varld som blir/ar aktuell (Bengtsson, 2013a).
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| studien visste jag inte vilka regionala varldar som var betydelsefulla fér deltagar-
na for att mojliggéra och erfara delaktighet. Efter de férsta genomlasningarna av
materialet upptradde teman eller livsarenor som var betydelsefulla i deltagarnas liv.
Genom att anvanda en induktiv tematisk analys fann jag méjligheter att strukturera
och organisera det omfangsrika textmaterialet. Utifran denna analys framkom tre
regionala vérldar eller livsarenor som var av stor betydelse fér méjligheten att fa
tillgang-till-varlden och/eller att fa vara-i-varlden. De regionala varldarna var arbete,
familj och sociala relationer samt samhalle. Det framkom ocksa tydligt att deltagar-
na férknippade delaktighet med mdjligheten att upprétthalla relationer med andra
inom de aktuella livsarenorna.

Att leva i Sverige idag innebér, fér de flesta, att vi dagligen interagerar med andra
manniskor bade fysiskt men ocksa digitalt via sociala medier, radio/tv, natverk,
med mera. Fér Oliver som &r dév och nastan blind ar datorn hans verktyg for att
halla kontakt med och vara delaktig i varlden, att vara-i-varlden.

Flera ganger per dag géar Oliver in och tittar om han har fatt nagon
e-post. Han far e-post fran vanner, FSDB, FSDB Vast, minnesanteck-
ningar och kallelser frdn brukarradet. Oliver har ocksa bett om att fa kal-
lelser fran sin 6gonlédkare och fran behandlare pa syncentralen via e-post.
Vi gar nu in, alla fyra, till sovrummet dar datorn star pa ett stort skrivbord
tillsammans med en skdrm, en laskamera,® ett tangentbord, en 80-teckens
punktdisplay, en skrivare samt en skrivbordslampa. Pa ett angransande bord
i vinkel mot skrivbordet star texttelefonen med uppmarkt tangentbord. Jag
ser att anpassningsprogrammet Supernova® gar igang automatiskt. Jag ber
Oliver visa mig hur han gor nar han kollar sin e-post. Han har svart att se
tolkarnas tecken sa han tander upp en stark golvlampa som han riktar mot
tolkarna. Oliver gar sedan och satter sig vid skrivbordet och knapper pa
skarmen. Datorn ar redan igang. Oliver & musanvandare och pekaren &r
uppfoérstorad och réd. Texten pa skdarmen ar nagot forstorad och bakgrunden

95 Lé&skamera &r ett hjalpmedel som via en kamera som &ar ansluten till datorn kan visa text eller
bilder direkt pa datorskdrmen. Ladskameror finns med eller utan skannerfunktion. Textens
layout kan andras sé att den blir lasbar for brukaren.

96 Supernova ar en programvara som kan forstora texten pa skarmen och som tillsammans
med ett talsyntesprogram kan fa texten pa skarmen upplast med en syntetisk rost och/eller
presenterads i punktskrift pA en punktdisplay.
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ar svart med gula bokstéver. Oliver talar om fér oss att det tar ett litet tag
innan allt &r uppkopplat. Han startar e-postprogrammet och laser mycket
langsamt pa punktdisplayen samtidigt som han tittar pa skarmen. Jag satter
mig pa sangen men tolkarna star kvar pa golvet i ljuset. Han gar igenom
listan med inkommen e-post. Han kombinerar ldsandet via skdrm och punkt-
display. P4 min fraga vad det star sa ger han mig riktig information. Efter ca
fem minuter ringer telefonen men det finns ingen dar. Jag ber honom skicka
ett mail till mig och det gar valdigt bra. Oliver har min adress i sin maillista
och skriver sen en hélsning som gar ivdg utan problem. Han anvander pek-
fingret och langfingret nar han skriver och tittar pa, det med forstarkta bok-
staver, uppmarkta tangentbordet. Under tiden som Oliver skriver smapratar
tolkarna med varandra. Det har gatt en timme sedan jag kom och jag far
frdgan om det tar lang tid till d& Oliver hade bestéllt tolkar f6r en timme. Jag
undrar om det gar att de ar kvar 20 minuter till. Tolkarna svarar att det gar bra.
Oliver haller pa att kontrollera nagot och jag fragar vad det &r han kontrolle-
rar. Han beréattar att mailet gick ivag utan att modemet var anslutet. Sedan
visar han mig hur man gér och kontrollerar att det ar skickat. Jag frdgar vad
han anvander laskameran till och han gar till singen och hamtar post som
ligger pa 6verkastet. Han slar pa laskameran och skrivbordslampan. Lagger
en tidning under ldskameran som skannar in texten. Oliver startar sedan
ordbehandlingsprogrammet Word, delar pa skarmbilden och bérjar skriva
av en text fran tidningen. Jag ber honom sedan att ga in pa internet igen och
han avlutar Word och startar webblasaren Internet Explorer. Han kommer
direkt in p4 Google och kan vélja adresser fran en adresslista. Oliver blun-
dar och laser hogt via punktdisplayen fran adresslistan. (ur en deltagande
observation)

| var livsvarld umgas vi med familj och vanner i skolan, pa arbetet eller i féreningar
men ocksa informellt med de personer som vi méter ute i samhallet och som vi
inte har nagon direkt koppling till. Att vara en del av denna varld, livsvarlden, kanns
given, pataglig och obestridlig. Deltagarna i denna studie har naturligtvis olika upp-
levelser och erfarenheter av att vdxa upp och leva i Sverige men de har det gemen-
samt att de delar en social varld som de har ett historiskt och kulturellt férhallande
till. Det som utméarker deltagarna i studien ar att deras upplevelser och erfarenheter
har paverkats av att de har en progredierande syn- och hérselnedséttning. Men att
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kunna vara en del av ett socialt natverk och kanna tillhérighet och gemenskap ar
universellt fér ménniskan oavsett om man har en funktionsnedsattning eller inte.

Elinor: Jag tycker om att laga mat, ha gaster, duka fint och umgas. ... Tycker
om att prata med folk ... och att hjalpa ndgon som behdver hjalp. ... Jag har
ocksa tyckt om att lasa bocker som handlar om manniskor och éden ... men
nu &r det jobbigt att 14sa ... synen &ar sémre.

Deltagarna har i sina beréttelser delat med sig av vad det innebér att vara delaktig
och vilka férutsattningar som krévs for att erfara eller inte erfara delaktighet i sin
livsvarld. De har ocksa beskrivit vilka livsarenor som ar viktigast fér att kunna erfara
delaktighet saval pa det personliga planet men ocksa som aktiva och ansvarfulla
medborgare.

73 Arbete
| FN:s deklaration om de méanskliga rattigheterna star det i Artikel 23 att;

1. Var och en har réatt till arbete, fritt val av sysselsattning, rattvisa och tillfred-
stallande arbetsforhallanden samt till skydd mot arbetsléshet.

2. Var och en har utan diskriminering réatt till lika 16n for lika arbete.

3.Var och en som arbetar har réatt till en rattvis och tillfredstéllande ersattning
som ger honom eller henne oh hans eller hennes familj en ménniskovéardig
tillvaro och som vid behov kan kompletteras med andra medel fér socialt
skydd.

4. Var och en har ratt att bilda och ansluta sig till fackféreningar foér att varna
sina intressen.

(Justitiedepartementet och Utrikesdepartementet, 2006.)

Att ha ett arbete och kunna férsérja sig har varit en sjélvklarhet for alla deltagarna
och alla deltagare, utom en, har férvarvsarbetat i manga ar. Foérvarvsarbete ar en
central del av vuxna personers livsvarld och utgér ett grundfundament till ett bra
vuxenliv. Flera deltagare har vid mer an en gang berattat vilkken sorg, férlust och
maktléshet det innebar att inte kunna fortsatta att arbeta.

Adam: ... Jag protesterade, var irriterad. De ville sjukskriva mig. ... Jag ville
ju jobba! ... Det hade varit roligt om man hade kunnat fortsatta nagra ar
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till. ... Mitt storsta, stérsta nederlag ... det var dagen da jag fick min forsta
pension. Det var nog den trakigaste dagen jag upplevt. Jag var sa ledsen...
Det var, det var deadline pa nagot satt... Det sitter fortfarande som en tagg
i mig. ...

Oliver: ... Ja, att arbeta med nagot. For att fa lite gemenskap med andra
manniskor som man kan gdra nagot gemensamt med. For att fa prata lite
grand, ha trevligt tillsammans med ... Det kdnns lite som jag bara sitter tyst
har hemma.

Elinor: Det finns inga mdjligheter till arbete. ... och det ar inget liv man stravar
efter... Jag tror inte att nagon frivilligt vill utsétta sig fér detta...

Den sociala tillhérigheten, den samhalleliga delaktigheten, att kunna férsérja sig
och vara ekonomiskt oberoende, ar en viktig aspekt for att kunna k&nna att man
finns i en gemensam samhallelig kontext. Men att ha ett arbete och en inkomst ger
ocksa en frihet att styra och forma livet som man énskar.

Adam: Man kanner sig utanfér nar man inte far vara med i ett jobb. ... Sa
pa ett satt kAnner man sig inte delaktig nar man inte har ett jobb. ... Man
kénner sig deppig och nere nar man ar ensam. Det &r svart att ge sig ut och

fa nagot gjort. ...

Inger: Jag aterkommer till resan som du berattade och som betydde sa
mycket fér dig. Har du méjligheter att géra fler resor?

Adam: Jaaa, det skulle jag nog.
Inger: Ha du haft tankar pa det?
Adam: Ja, men det &r ekonomin som séatter sina... och synen...

Inger: ... S& det &r mest synen da och inte ekonomin som goér att du inte
aker pa egna resor?

Adam: Det ar ju ekonomin forst och framst.
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Emma &r den enda av deltagarna som under intervjuperioden férvarvsarbetar.
Samuel, som ar alderspensionar, hjalper till i sin sons féretag, Adam, Lucas, Oliver,
Elinor och Robert &r fortidspensionérer. Angelica har under manga ar varit inskri-
ven pa AMI®” med syftet att finna ett arbete. Deltagarna skildrar i tydliga ordalag
betydelsen av att ha ett arbete. Att arbeta &r att k&nna sig behévd och att vara en
del av ett kollektiv. De beskriver sambanden mellan att vara betydelsefull, kdnna
sjalvkansla och méjligheten att vara delaktig bade i sméa och stora processer.

Emma: Pa nagot vis kdnner jag mig delaktig ... speciellt inom jobbet. Att kol-
legorna ... att de har fortroende for mig fér det jag kan. Speciellt pa mitt férra
jobb ... Det var ingen annan an jag som kunde det ... Men jag kunde det ...
Trots mitt funktionshinder sa &r det ingen skillnad, inget hinder.

Samuel: ... sa jag hjélper min son med lite av varje. Det kan jag i alla fall.
Men jag skulle vilja jobba annu mer ...

Fem av deltagarna beskriver den utsatthet och otrygghet de k&nde nér de inte
klarade av sitt arbete eller att de var tvungna att byta avdelning och/eller arbets-
uppgifter. Att vara i arbetsfor alder och inte vara betrodd med att ha kvalifikationer,
kompetens eller arbetsférmaga blev fér de flesta en fértvivian som paverkade sjalv-
kanslan och sjélvfértroendet, kdnslan av utanférskap och maktldshet.

Adam: De tvivlade pa min kompetens. Jag har arbetat som vaktmastare i
tjugosex ar och nio manader ... Och de tog bort mina arbetsuppgifter utan
att beratta det for mig.

Angelica: Men ... da kdnde jag att jag inte hann med riktigt eftersom det inte
var anpassat for mig som synskadad ... jag trodde inte jag sag sa daligt ...
S4 jag tappade sjalvfortroendet dar. [ Angelica deltar i en "Starta eget” kurs ]

97 AMI, ArbetsMarknadsinstitutet var den arbetslivsinriktade rehabilitering som erbjoéds per-
soner med funktionsnedsattning. Idag heter verksamheten Arbetslivsinrktad rehabilitering
och ar ett samarbete mellan arbetsférmedlingen och férsékringskassan. Dessutom kan man
koppla in socialtjansten, skola, sjukvard och kriminalvard vid behov. (Arbetsfémedlingen,
2016)

-108 -



Resultat: Delaktighet

Deltagarna har i sina beréttelser delat med sig av vad det innebér att vara delaktig
och vilka férutsattningar som krévs for att erfara eller inte erfara delaktighet i sin
livsvarld. De har ocksa beskrivit vilka livsarenor som ar viktigast fér att kunna erfara
delaktighet saval pa det personliga planet men ocksa som aktiva och ansvarfulla
medborgare.

Utanférskapet och maktlésheten innebar att deltagarna inte k&dnde att de kunde
agera, paverka och engagera sig i sin arbetssituation — att de inte var inférlivade i
arbetsvarlden. Konsekvenserna av att inte kunna relatera till varlden, sa som den
var innan syn- och hérselnedséttningen innebar att handlingshorisonten inskrank-
tes eller forskots. Vanekroppen gick inte att forlita sig pa och det fanns ett tvivel och
en foértvivlan att inte 1angre kunna vara-i-varlden fullt ut. Det var i en sddan situation
som det var svart att kdnna och erfara delaktighet.

Elinor: Man kanner sig sédmre lottad ... Man k&nde att man inte var riktigt
accepterad dér ... Jag kdnde mig inte trygg heller ... Dom misstror mig ...
Arbetsgivaren nekade mig att delta pad motet [dar de diskuterade Elinors
arbetsuppgifter]

Lucas: Nar jag skérdade sa var det knappt att jag vagade ga dit ut och starta
tréskan ... jag forlorade tron pa mig sjalv.

Men deltagarna beskriver ocksa kénslan av att bli fértidspensionerad eller svar-
igheten att fa ett jobb 6verhuvudtaget. De beskriver att utanférskapet och att inte
tillhora ett arbetskollektiv paverkar dem bade fysisk och psykiskt.

Angelica: Jag har velat ha ett jobb i manga ar nu. Men det fungerar inte. ...
Sa hur blir det i framtiden? ... Det ar en valdigt jobbig process... Alltsa, jag
vill ju ut och géra nagonting.

Med var levda kropp bebor vi varlden och kroppen ar var tillgang-till-varlden. Att
inte kunna fortsatta med sina arbetsuppgifter pa grund av att syn och/eller hoérsel
blivit sdmre eller inte finna nya I6sningar for att kunna behalla jobbet tar sig ocksa
fysiska uttryck.
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Oliver: Jag var radd for att ga till arbetet. Jag var rddd om min kropp. Det var
som om kroppen sa stopp. ... S8 var det blodtrycket ocksa ... jag var radd...
Jag ville ju ha ett lattare arbete. Men vad skulle passa mig? Vad passar till
mig? Det fanns ju ingenting. Jag k&nde att det var fér sent. Jag var ju gam-
mal, jag var ju femtiosju ar, sa vad skall jag géra? Det liksom finns inget.

Elinor: Men ibland kénner jag att jag inte ens ar vardig att besdka en lakare
[paus... djup suck ] ... eftersom jag inte &r dnskvérd i arbetslivet ... Jag bryr
mig inte om det till slut.

Robert ar fortidspensionerad och &r ndjd med detta. Men han saknar méjligheter
att aktivera sig utanfér hemmet. Det innebér att Robert 6nskar att vidga sin horisont
for att fa tillgang till andra livsarenor an arbetet.

Robert: Jag behdver nagon aktivitet. Jag kan inte sitta och vara sl6. Jag vill
vara igang och goéra olika saker.

Personer med funktionsnedsattning i arbetsfér alder har mojlighet att fa arbets-
rehabilitering vid Arbetsmarknadsinstitutet med sarskilda resurser (AMI). Tva av
deltagarna, Adam och Oliver, har varit pa AMI i Uppsala dar man specialiserat sig
pa arbetsrehabilitering for personer med kombinerad syn- och hérselnedséattning.
Men de flesta av deltagarna har bara haft kontakt med lokala AMI'n eller med he-
mortens arbetsférmedling.

Deltagarna beréttar vid flera tillfallen om vikten av goda méanskliga relationer inom
arbetsrehabiliteringen. Det finns stora variationer i bemétandet ndr man besoékt de
olika verksamheterna och ofta har de upplevts negativa. En positiv och stédjande
support frdn en handlaggare kan visa sig ha en stor paverkan pa sjalvfértroende
och arbetsgladje nar de fdrsdker finna, fa eller behalla ett jobb. Emma &r néjd med
insatserna fran den lokala arbetsférmedlingen. De inspirerade och stéttade henne
att fortséatta att arbeta trots férsédmrad syn och horsel.

Emma: Det har fungerat bra, tack vare arbetsférmedlingen ... Hon [handlag-
gare pa hemortens arbetsférmedling] ar villig att hjalpa mig. Hon tycker det ar
roligt att jag vill fortsétta att jobba. Hon menar att jag kunde fatt sjukpension
om jag hade velat. Men jag vill jobba sa lange jag kan.
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Adam har positiva erfarenheter fran vistelser pa AMI i Uppsala men ar daremot
mycket besviken pa de insatser som de lokala myndigheterna har bidragit med.
Loéften har inte infriats och de kunskaper som de hade om deras méjligheter att fa,
finna eller behalla ett jobb upplevdes som bristfalliga.

Adam: ... och den lokala arbetsférmedlingen sjabblade bort det ocksa ...
(efter fyra ars rehabilitering pa AMI i Uppsala). Jag ar s irriterad pa arbets-
formedlingen. De hade inte gjort nagonting pa hela hésten. De fortsatte att
séga att de skall sjukskriva mig igen. De har inte gjort ett skit. De &r inte in-
tresserade. ... Arbetsférmedlingen svarade inte mot mina férvantningar. Det
tycker jag definitivt inte.

Angelica: Det regionala AMI har misslyckat med att stétta mig fran forsta
bdrjan. De har inte lyssnat. Jag ar mycket besviken.

Oliver: Jag ville bli massoér nér jag var 35 ar. Jag ville prova och kénna hur
det var att vara massor. Men de [AMI Uppsala handlaggare pa hemortens
arbetsférmedling] bara slingrade sig hela tiden. Jag ville lara mig det men de
sa hela tiden "Nej, du skall goéra nagot enkelt” ... Nej det blev ingenting av.

De méanniskor som vi delar var livsvarld med forstar vi genom olika former av kom-
munikation och kroppssprak. Nar vi moéter en person med ddvblindhet som kom-
municerar pa ett satt som vi inte &r vana vid eller som vi inte behéarskar sker en
process hos oss som kan relateras till den levda kroppen, var levda kropp. Vi kan
inte forlita oss pa invanda monster och det uppstar en osékerhet. Var forforstaelse
av hur man kommunicerar och skapar relationer med andra férandras. Detta kan
upplevas férvirrande och vi kan bli radda for att ta en kontakt. Men om vi ar i en
situation dar vi ar tvungna till att kommunicera sa férséker bada parter att hitta
en kommunikationsform som fungerar. Man kan till exempel bokstavera orden i
handen eller pa ryggen, forstarka genom "naturliga tecken” eller skriva pa lappar.
Kommunikation, i olika former, ar kittet i en relation.

Att anvanda begreppet dévblind ar problematiskt da det forknippas med att vara
ddv och blind, d.v.s att inte kunna héra eller se éverhuvud taget. Men de flesta som
kan definiera sig som dévblinda enligt den nordiska defintionen har bade syn- och
hérselfunktion. Risken att bli bemétt och sedd som dovblind vacker starka reaktio-
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ner hos personer med en kombination av syn- och hérselnedsattning. Det pagar
en diskussion i de nordiska l&nderna om att se dver begreppet nér det géller namn
pa verkamheter som erbjuder tjanster till personer med kombinerad syn- och hor-
selnedsattning. Det finns en risk att namnet pa verksamheter som skall hjélpa och
stotta istdllet stoter bort personer med syn och hérselrester, da de inte idientifierar
sig som dévblinda.

Adam: Att bli kallad "dévblind” &r inte korrekt. Jag ar varken dév eller blind.

Deltagarna beskriver svarigheten med att skapa en relation med de tjanstemén de
moter inom arbetsrehabiliteringen. De beskriver att det finns en férdomsfullhet mot
personer med kombinerad syn- och hdrselnedsattning, dévblindhet och en osé-
kerhet hos professionella pa arbetsmarknaden. Det finns ett generellt antagande
att personer med dévblindhet automatiskt har stora svarigheter eller att det maste
vara omdjligt att utféra ett arbete. Det finns ocksa en okunskap om alla de olika
varianter av syn- och hérselnedsattning som personer med dévblindhet har. Nar
funktionsnedséttningen intraffade, var i livet de befinner sig, vilka yrkeserfarenheter
och kompetens de besitter och vilka insatser som kravs fér att kompensera funk-
tionsnedsattningen spelar en stor roll.

Elinor: Jag har valdigt bra kompetens. Jag har jobbat s& manga ar pa min
arbetsplats. ... De har behandlat mig sa illa. ... Tre omplaceringar, inga ar-
betsuppgifter... inga férandringar som underléttar det f6r mig. ... De vet att
jag inte kan se blyerts ... och jag hade inga hjalpmedel sa det var oméjligt
... det leder till att de ar missndjda med mig, de lagger skulden pa mig. Att
jag kraver sa mycket ... sa att det blir sa fel.

Deltagarnana ar medvetna om att deras arbetssituation ar annorlunda an fér per-
soner som inte har en funktionsnedséattning. Dessa attityder méter de dagligen och
det paverkar mojligheterna att vara positiva och aktiva i sbkandet efter ett lampligt
jobb eller anpassningar av arbetsuppgifter.

Angelica: Jag har varit p4 s& manga méten ... Jag har sagt till dem varje
gang att jag vill jobba med manniskor ... och jag har berattat att jag vill jobba
som massor eller med kroppsbehandling ... och jag har férklarat hur min
syn och horsel fungerar ... Da sager tjanstemannen, efter att jag har pratat
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om detta i en halvtimme, "Det verkar inte som du riktigt vet vad du vill syssla
med” ... Da kanner jag att jag blir s& himla trétt och mina tarar boérjar rinna
... Det ar inte s& latt for mig ... ju fler ar som gar ju osékrare blir jag ... Nar
jag kom darifran kande jag mig sa krankt och jag kdnde mig sa liten ... De
maste lyssna pa manniskorna ... Se mig som manniska.

Nar hérsel och syn férsdmras upplever deltagarna en osakerhet pa arbetsplatsen.
Deras relation till en av de viktigaste livsarenorna ar skakad i dess fundament och
de har stora svarigheter att finna méjligheter att atererévra denna regionala del av
livsvarlden. De kdnner sig utanfoér och har svart att socialisera sig med sina kolle-
gor.

Elinor: Ibland k&nde jag att jag inte var med ... Jag satt aldrig med dem [kol-
legorna ] och drack kaffe. Dom sa aldrig "Kom hit och satt dig”

Men Oliver gav sig sjalv skulden for att det lev problem pa arbetsplatsen och det
pa grund av sin dovblindhet. Méjlighets- och handlingshorisonten kandes inskrankt
bade hos Oliver men ocksa hos omgivningen.

Oliver: Jag var ju ledsen och det blev lite konflikter med arbetskamraterna ...
Jag flydde fran min arbetsplats. Jag ville inte komma tillbaka igen ... Det var
ingen som brydde sig eller stéttade mig och det fungerade inte kommunika-
tionsmassigt ... jag var ju dév och sag nastan ingenting.

En av deltagarna, Emma, menar att en forutsattning for att kinna delaktighet pa ar-
betsplatsen ar kénslan av tillit. Hon har en annan erfarenhet av sin arbetssituation.
Trots sin dévblindhet s& uppskattades hon av sina kollegor och sin arbetsgivare
utifr@n sin professionella kompetens. Pa arbetsplatsen har relationen till en del av
hennes livsvarld atererdvrats. Dévblindheten ar en integrerad del av henne pa ar-
betsplatsen och de dagliga aktiviteterna dar klarar hon att genomféra.

Emma: Jag kénner att ... jag har full delaktighet i mitt kunnande. | det jag gor.

De andra har sadant fortroende for mig, for det jag kan. Det ger mig tillfred-
stéllelse och stérker sjalvfértroendet.
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Att ha en funktionsnedséttning paverkar anstéliningsférhallanden och I6neséattning.
Loénebidrag® ar en samhallelig insats for att paverka arbetsgivare att anstélla per-
soner med funktionsnedsétining. Flera av deltagarna i studien har haft en I16nebi-
dragsanstallning. Oliver och Elinor har dalig erfarenhet av att ha en I6nebidragsan-
stallning, sdmre 16n och sdmre mdjlighet till professionell utveckling.

| all sin valmening fran samhallets sida, sa innebar det att vi inte ser pa personer
med funktionsnedsattning som likvardiga i arbetslivet.

Oliver: Och jag fick 1&g I6n. Alla mina kollegor hade hdgre 16n an jag och jag
kunde inte sdga nagot om det for jag var ju dév och hade synnedsattning ...
Jag var ju vard lika mycket som de andra ... nar det handlar om 16n.

Det i sin tur paverkar omgivningens syn pa personer som uppfattas som avvikande
och kanske ocksa hur vi uppfattar personer med funktionsnedsattnings mannisko-
varde. Som medborgare i ett samhélle bor vi ha en ekonomisk valfard och sékerhet
sa att vi kan leva i enighet med den radande standarden i samhallet. Detta for att
uppratthalla demokratin (Marshall, 1950). Detta kan éverféras aven pa en arbets-
plats.

Elinor: De andra (kollegorna) var viktigare an mig. Jag kédnde mig vardelds
bade med tanke pa I6nen och arbetsuppgifterna. ... Jag kanner att jag inte
varit delaktig i allt. Man ké&nner sig sdmre lottad. ... Nar jag ville fortbilda mig
sa min chef "Nej, det far du inte. Det &r min personal som skall ga. Du far
sOka Sfonder eller liknande” ... D& k&nner man att man inte far vara med har.
Da ar jag inte delaktig.

Samuel foértidspensionerades for cirka femton ar sedan pa grund av fysiska pro-
blem. Han 6verlat da garden till sonen och har hjélpt och hjalper fortfarande till nar

det behdvs. Det var aldrig tal om nagon arbetsrehabilitering fér Samuel.

Inger: Hur kédndes det att bli fértidspensionar?

98 En arbetsgivare kan efter godkédnnande av arbetsférmedlingen fa bidrag till I6nekostnader
for en person som har ett funktionshinder. Syftet med ersattningen ar att 6ka personens moj-
ligheter till att behalla eller f& en anstallning dar kompetens och fardigheter tas tillvara (SFS
2000:628, § 25-31)
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Samuel: Bade och. Jag blev ju av med djuren och jag ténkte att det var ju
mycket jobb. Det var sju dagar i veckan. Sa det var ganska skont ocksa. ...
Sa det passade vél bra att lagga av da.

Lucas beréttar valdigt lite om nér han inte kunde fortséatta som bonde och blev
arbetslés.

Lucas: Att vara bonde. Klara jordbruket och... jobba, att ha ett jobb. Frasa,
svarva... och sa ramla utiarbetsldshet... Men som det &r i samhallet. Vi har
manga unga som ar arbetslésa...

Inger: Arbetet betyder mycket for att vara delaktig da?

Lucas: Ja, pa ett satt. Utan jobb kdnner man sig utanfér, man far inte vara
med i ett jobb. Tjdna pengar och sa. Men nu &r det som det ar och samhallet
har blivit sddant.

74 Familj och sociala relationer

De vardagliga rutinerna och aktiviteterna formas utifran de behov vi har. Behoven
varierar beroende pd hur var livssituation ser ut. Manga av vara behov ar gemen-
samma och utgar fran grundldggande manskliga behov som mat och sémn. Andra
behov skapas i det samhalle och den kultur som vi lever i. Fér de allra flesta finns
tanken om att skaffa sig familj och barn och skapa ett socialt natverk runt sig och
sin familj. Deltagarna i studien har eller har haft olika familjeférhallanden®. Hur
familjen paverkas av att en familjemedlem far en kombination av syn- och hérsel-
nedséttning varierar bade hos den som far nedsattningen och hos 6vriga familje-
medlemmar.

Livsvarlden &r inte en bara en privat varld utan ocksa en social varld. Att vara
delaktig i den sociala varlden och att fortsatta de sociala relationerna &r viktiga for
deltagarna. Det ar i relation till andra som de erfar att livsvarlden har férédndrats
men ocksa att relationerna till andra, speciellt familjen &r annorlunda. Berndtsson
(2001) menar att fa en funktionsnedsattning i vuxen alder kan jamféras som en se-

99 Se Bilaga 2
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kundar socialisation'®. Personer med férvarvad dévblindhet méaste anpassa sig till
omgivningen men omgivningen maste ocksa forstd och vanja sig till att personen
med dévblindhet har férdndrats och anpassa sig till de nya férutsattningarna. Nar
en person med forvarvad dovblindhet upptrader och handlar pa ett f6r omgivning-
en annorlunda eller nytt satt, sker det ocksa en férandring av andras attityder mot
honom eller henne. Det i sin tur innebar en férandring av hur man ser pa sig sjalv.
Det berdr ens identitet dvs. vem man var innan den kroppsliga férandringen och
vem man ar nu nar syn- och hérselnedséttningen har progredierat och skapat en
ny "kropp” Den levda kroppen &r férandrad bade i tid och rum och skapar en ny
upplevelse av vem man nu ar och vilken relation den har till sin sociala omgivning.

Deltagarna beréattar om hur vardefullt det &r att kdnna en social tillhérighet i det
dagliga livet. Kénslan av att vara betydelsefull i familjen och att fortfarande umgas
med vanner spelar en stor roll fér deltagarnas sjalvkansla och upplevelse av att
vara delaktiga.

Samuel: Jag hjélper till i hushallet. Jag diskar, jag kokar kaffe och hjalper min
fru att stdda och dammsuga. Det blir val inte bra alla ganger ... det kan jag
forsta. Jag har ju fortfarande jordbruket (som sonen tagit 6ver) och nu ar det
skordetid. Jag hjélper min son att skdérda och lasta balar.

Att delta i gemensamma aktiviteter, vara med och ta beslut och "att vara nagon att
rakna med” ger deltagarna en kénsla av tillfredstéllelse. Angelica beréattar att hon
kénner sig delaktig i sin dotters skolgang och att hon har en bra kontakt med lara-
ren som vet om hennes syn- och hdrselproblem.

Ann-Britt: Ar det viktigt for dig att kdnna dig delaktig?
Angelica: Ja, det ar det. ... | min dotters skola &r lararna jattebra. ... Det kén-

de jag fran forsta borjan, det kdndes bra. Lararna &r jattegulliga. Dom gar ju
fram till mig nér de skall prata...

100 Socialisationen ses som en livslang process varigenom kunskap, normer, varderingar, attity-
der, handlingsmonster, samt antagandet av roller éverfors till individer. Manniskor blir genom
denna livslanga process inforlivade i den sociala verklighet som for tillféllet rader i samhéllet.
Socialisation sker saval medvetet som omedvetet.
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Ann-Beritt: Kdnner du att du har méjlighet att flja din dotters skolgang?

Angelica: Jaa, det knner jag. Tack vare att det &r bra larare. ... Jag ber dem
att tala om foér mig vad som stér pa vaggarna i skolan ... fér jag kan ju inte
lasa vad som star dar.

Men Angelica beskriver ocksa de svarigheter som kan uppsta i skolan. | stora for-
samlingar eller grupper som vid féréldraméten uppstar problem. Det syns inte att
Angelica har en funktionsnedséttning vid en forsta anblick s& det ar manga for-
aldrar som inte kanner till Angelicas problem. Aven nér de &r informerade om de
kommunikativa problem som Angelica har, sa kan det vara svart att veta hur man
skall bete sig. Berndtsson (2001) menar att ha ett funktionshinder innebér att den
sociala identiteten utmanas i hur man betraktas av andra. Genom att Angelica
inte forsdker undvika andra utan tar kontakt med omgivningen sa sker bade en
personlig och en social process. Angelica vidgar harmed sin handlingshorisont
for att fa tillgang-till-variden och en, fér henne sa viktig del av livet, den sociala
gemenskapen.

Angelica: Foréldrarna vet inte riktigt hur de skall géra. ... Men jag kan inte
dra alla féraldrarna dver en gréns. De vet inte riktigt hur de skall beméta
mig. Men jag ... férsOker att ta kontakt och prata ... Men jag tror att de &r lite
radda for att ta kontakt.

Oliver ar dév fran barndomen och &r van vid att inte kunna kommunicera med
personer som inte kan teckensprak. Det problemet har han tidigare I6st. Han har
haft papper och penna med sig sa att de har kommunicerat via skriftspraket. Nu
har synen blivit sa nedsatt att han har svarigheter att lasa och skriva. Att inte kunna
kommunicera har inte bara paverkat mojligheten att "prata” utan paverkar ocksa
mojligheten att fortsatta att ha kontakt med vénner. Olivers sociala identitet har
forandrats negativt och han har svart att se hur han skall vidga sin inskrankta moj-
lighets- och handlingshorisont.

Oliver: Ibland nar jag ar ute sa far jag "Hej” och en kram sadar och da har
jag inte en aning om vem det &r ... jag skulle ha ett block i fickan ... Men det
ar manga som inte har lust att skriva ... da blir jag lite ledsen ... sa gar jag
med min k&pp pa gatan och ténker "Fasen, s mycket gamla vanner man har
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haft och s& mycket roligt vi haft’ Men nu ar allt andrat pa grund av att jag ser
s&mre och samre, att jag inte hdr och knappt kan lésa ...

Déa syn- och/eller hérselnedsattningen har kommit smygande s& har inte férand-
ringarna blivit chockartade som vid en akut olycka eller vid ett besked om en livs-
hotande sjukdom, utan det handlar mer om hjélp av praktiskt natur. Alla deltaga-
re som ar eller varit i dktenskapsliknande férhallanden har haft en kombinerad
syn- och hdérselnedséttning nar de bildade familj. Det har darf6r varit naturligt inom
familjen att mamma och/eller pappa ser och hor daligt och att évriga i familjen har
anpassat sig till den. Deltagarna berattar att de har fatt en sakta progredierande
synnedséttning i tillagg till sin hdrselnedsattning. Det sinne som har kompenserat
for horselnedsattningen och som varit tillgadngen-till-variden kan inte nyttjas som
tidigare. Om man har en progredierande syn- och hérselnedséttning dar progressi-
onen gar langsamt kan det ibland vara svart att bli medveten om att den habituella
kroppen i vissa aktiviteter har évergatt till att bli en aktuell kropp i just denna aktivi-
tet. Det kan till och med vara sa att det &r omgivningen som forst blir uppméarksam
pa férandringen.

Emma: ... Vi var tre familjer som hyrde badet. ... S& var vi i omkladnings-
rummet. Jag var i ena delen av omkladningsrummet. D4 var min svagerska
langst ner i omkladningsrummet. Och vi hade duschat och sd, och sa sa
hon nagonting. Och jag liksom, "Va, vad sa du?” Jag hade hdrapparaterna
pa mig. Men jag kunde anda inte héra vad hon sa. Och hon upprepade. "Va,
vad sa du?” Hon upprepade. "Vanta lite” sa jag. Sa tog jag pa mig glasdégo-
nen och sa upprepade hon. "Jaha, vad det, det du sa” Och da slog det mig!
"Men herregud! Jag maste alltsa lasa pa hennes lappar samtidigt for att héra
henne’ Da slog det mig att det &r inte bara hérseln, utan jag maste ju se. Det
hade jag inte forstatt innan. Nej, att jag maste liksom lasa pa lapparna. Och
jag som trodde att det bara var éronen ...

Familjeforhallandena ser olika ut fér deltagarna. Emma, Angelica, Elinor och Ro-
bert har hemmavarande barn och dar hemma fortsatter ”livet som vanligt” Emma
har tankar om hur belastande det ar fér familjen da hon tycker att hon behdéver
mycket hjalp i vardagen.
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Emma: ... Det ar ditt hem och du maste ta hand om det. Tvatta och ta hand
om barnen. De maste ha hjélp med sina laxor. ... Det &r tyvarr jobbigt. Och
jag tycker lite synd om dem [familjen] manga ganger, att de far hjalpa mig
s& mycket. Men de ser det ju som en sjalvklarhet ... Och jag fragar dem om
det ar jobbigt att dra mamma 6verallt. Men de sager: "Ja, men det &r klart
att vi hjalper dig”

Angelica har beskrivit att hon har genomgatt en kris nar hon métte pa sa mycket
motstand under sin arbetsrehabilitering. Under den perioden stbttade familjen hen-
ne. Men det var ocksa tankar som hon holl for sig sjalv.

Angelica: ... Det var sa himla jobbigt. Min man och mina féraldrar stéttade
mig men det gjorde sa ont i sjalen. Det gjorde sa ont varje gang jag méaste
forklara, forklara och forklara ... och férsvara. ... Ibland kédndes det néstan
som jag skulle do liksom for att jag k&dnde mig s& ledsen och sarad. For man
kénner sig valdigt utidmnad nar man inte har nadgon med sig som forstar. ...
Men min familj! Jaa, jag &r valdigt glad att jag har dem.

Angela beskriver ocksa att varlden har férandrats aven for familjen, inte bara for
henne och att familjen kan behdva stdd. Det ar svart f6r Angelica att fa familjen att
forsta hur de langsamma férandringarna av syn och hérsel har paverkat hennes
mojligheter att delta och vara delaktig i vardagslivet.

Angelica: Min man har aldrig fatt prata med nagon under vart sjuttonariga liv
tillsammans. ... Men nu skall han antligen fa félja med mig till dévblindtea-
met. ... Bra att han antligen far prata med nagon. Bade Krister och Cecilia
skall félja med. Jag forstar att det inte &r latt for Krister heller. Han kan liksom
inte forsta att jag blir fortare tréttare. Jag blir valdigt fortare trottare nu. Om
det har med aldern eller med att synen har blivit simre vet jag inte. Tydligen
i talet har ocksa blivit sémre... Men annars ar vi delaktiga ... men vi gor
inte s& mycket aktiviteter langre ... det gor vi inte. Jo det kanske vi gor. Jag
kommer inte pa nagot nu.

Elinor har stora problem med att sjlv ta sig utanféor hemmet. Det innebér att hon ar
helt beroende av att maken kér henne nar hon skall nagonstans. Maken som arbe-
tar kan inte alltid stélla upp. Det innebar att hon inte alltid kan delta i de aktiviteter
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som hon énskar. Elinor blir darfér hemma med en langtan av att komma ut och del-
ta i olika aktiviteter. Konsekvenserna av detta &r att Elinor paverkas psykiskt av sin
isolation och hennes handlingshorisont har inskréankts bade fysiskt och psykiskt.

Elinor: ... Min man har ju kért mig dit och hamtat mig men nu passar det inte.
Sa jag fick avboka eftersom han inte kunde hamta mig.

Ann-Britt: Det finns inga andra méjligheter fér dig att ta dig dit?

Elinor: ... Nej, det blir fér tréttsamt. ... Jag vet inte om man har blivit lite
oséker att man inte (paus). Jag har hallit mig hemma sa lange att jag inte
vagar satta min fot nagonstans langre. ... Ja, sa det &r battre att aka med
maken. Det kanns tryggare da. Jag har blivit s& osaker helt enkelt. Och jag
har upptackt att det inte &r bra att vara hemma, nar jag slutade jobba. For da
haller man det hela igang. Da tappar man inte det har fotfastet. ... Men man
bryr sig inte s& mycket langre. Man haller sig hemma. Det &r lite synd. ... Jag
har varit hemma i tre och ett halvt &r. Sa jag har, i stort satt varit hemma hela
tiden. Jag har inte varit ensam i stan pa tre ar. Férut kunde jag aka dit och
g0ra det, och det, och det...

Elinor berattar ocksa att hon vissa dagar aven har svart att réra sig i sitt kdnda
naromrade.

Ann-Britt: Hur mycket kan du réra dig i ditt bostadsomrade?

Elinor: Ja, jag kan ga Overallt. Men i sndn eller nar det ar vinter ... da ar det
tveksamt. Jag blir s 14tt blandad. Men jag har sadana glaségon sé att det
blir lite mérkare. D& kanns det lite battre. Men i skymning, da blir jag osaker
da blir det lite jobbigare. Nar det &r morkt gar jag inte ut ensam. Det klarar
jag inte.

Robert bor tillsammans med sin doéva fru och tva halvvuxna hérande barn. Frun

arbetar sa det &r Robert som tar det stérsta ansvaret for hemmet. Robert beskriver
garna alla de vardagliga aktiviteterna som han gér i hemmet.
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Robert: Jag lagar ju mat sjalv och skéter om hemmet, stddar sjalv ocksa.
Efter att ha fikat kanske jag gar runt huset, krattar bort ogras och sa. Sa
byter jag klader, hanger upp och ta det valdigt lugnt. P& kvéllen turas min
fru och jag om att laga middag. Sen diskar vi. Tittar pa tv och tar det lugnt.
... P& morgonen ser vi till att barnen blir vackta, gor frukost och ser till att de
kommer ivag till skolan. ... Tisdagar och fredagar besdker vi dévféreningen.
Dar traffar vi andra, sitter och pratar med dem. ... S& kanske vi tar en svang
till affaren, frugan och jag. Hon kor.

Adam &r ensamstaende. Han har diabetes och beskriver radslan och osékerheten
da han inte kdnner att han har full kontroll éver den. Den styr i mangt och mycket
hans liv. Adam vet faktiskt inte hur varje dag kommer att bli. Har han problem med
att kontrollera blodsockernivan och synen paverkas negativt om blodsockret inte
ligger bra. Adams vane-kropp ar att inte veta hur hans kroppsliga funktioner fung-
erar nar han vaknar pa morgonen. Det paverkar hans handlingshorisont och hans
forhallande till varlden varje dag. Att leva ensam med ett hot om att hamna i koma
pa grund av sin diabetes finns i hans tankar varje dag.

Adam: ... Ja, det skulle kunna vara bra och bo i ett sddant hus (Adam har
besdkt Villa Smartbo, ett hus som ar anpassat fér funktionshindrade med
mycket teknologiska l6sningar).

Inger: Vad skulle det betyda om du hade levt ett vardagsliv i Villa Smartbo?

Adam: Att man var séker ndr man har stangt av spisen. ... Och nér jag har
blivit ytterligare sdmre i synen sa tror jag det vore en férdel. Och med tanke
pa min diabetes sa vore det inte fel heller. | fall man skulle komma i koma
och sa. ... Synen paverkar ju mig men samtidigt styr diabetesen mig. | och
med att man kénner sig lite mer orolig fér det. Synen &r man ju inte orolig for
pa samma satt. Dar hander ju inget. Som diabetiker kan man ju bli liggande.

Lucas bor tillsammans med sin fru. Han tillbringar dagarna hemma ensam efter-
som hustrun arbetar. Lucas bor utanfér en tatort och ar beroende av att nagon
kdér honom om han skall delta i aktiviteter utanfér hemmet. Det innebéar att hans
handlingshorisont &r inskrankt. Att vara beroende av nagon annan, aven om det ar
en familjemedlem, upplevs av Lucas som stressande. Att inte sjalv ha kontroll utan
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att han hela tiden méaste anpassa sig till familjen och omgivningen blir en psykisk
belastning.

Lucas: Ibland kor frun. ... Om hon kan. Men det ar inte alltid. Hon har jobb.
Man far ju anpassa sig hela tiden. Och det ar ju stressigt, tycker jag. Drom-
men &r att fa ha kvar korkortet. ... Tank att kunna hoppa in i bilen och aka
vart man vill. Det &r stressigt, jaktigt och cyniskt manga ganger. Jag far inte
ihop det.

Lucas berattar ocksd att han tillsammans med frun férs6ker I6sa de problem som
dyker upp pa grund av Lucas funktionsnedsattning.

Lucas: ... jag vill inte ha bekymmer med rakningar och sadant. Det ar svart
ibland att veta vart de tar vdgen. Var de hamnar ... Vi har bada, frugan och
jag, svart att halla ordning ... vi letar och letar ... men hon ar en méstare pa
att hitta ...

Oliver &r ensamstaende. Efter att han slutade arbeta s& kanner han sig mycket
ensam. N&r synen kraftigt férsdmrades férandrades hans méjligheter att spontant
ta sig utanfér hemmet eftersom han maste ha tolk och ledsagare med sig. Hans
handlingshorisont har minskat dramatiskt och han har inga idéer om hur han skall
forhalla sig till en foérandrad varld, en varld som han bade k&nner igen men som
ocksd ar frammande fér honom.

Oliver: Mitt liv &r annorlunda. Det ar ett annat liv. Jag férséker gldmma det
som har varit och ta det lugnt nu i min vardag. Jag sitter och jag gar och jag
laser punktskrift. Jag forsdker lara mig det. Jag &r ute och gar med min képp
ensam. Jag inget sallskap av nagon van nar jag ar ute och gar. Ibland traffar
jag andra dévblinda, men sallan. Man pratar lite grand, enkelt bara, inget sa-
dar djupare. ... Jag vill géra nagonting. For att fa lite gemenskap med andra
manniskor. For att fa prata lite grand, ha lite trevligt tilsammans, skvallra lite
grand och ja (Paus) Men nagot sadant finns inte. Det kdnns som jag bara
sitter tyst hemma.

Samuel bor tillsammans med sin hustru men har sin son med familj boende 150
m bort. Sonen har jordbruk och Samuel hjalper till sa gott han kan med allehanda
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sysslor. Samuel har daglig kontakt med sonen och hans familj. Det var femton ar
sedan han slutade som lantbrukare, sa vardagen har varit sig lik i manga ar. Det
finns vissa saker som han inte kan gora idag som fér femton ar sedan men det be-
ror inte bara pa syn- och horselnedsattningen. Han har haft andra fysiska problem
som hindrat honom att utféra vissa aktiviteter. Samuels relation till varlden ar att
han bebor varlden. Med det menas att han med sin kropp ater kan utféra dagliga
aktiviteter utan allt fér manga stérande inslag. Samuel har integrerat sin syn-hor-
selnedsattning i sin levda kropp och funnit strategier for att utféra de dagliga aktivi-
teterna. Varlden ar atererévrad (Berndtsson, 2001).

Samuel: Ja, det &r klart att jag skulle vilja hjalpa min grabb mer, med traktor-
kérning och men det klarar jag inte langre. Ja, om jag hade lite battre syn s&
hade jag kunnat klara det men med den synen jag har idag sa goér jag det
inte. ... Utan jag far gora det jag klarar av. Hjélpa till i trddgarden. Ta in pota-
tis. Odla potatis. ... Allts3, jag tar dagen som den kommer. Det jag inte hinner
med idag far jag ta imorgon. Jag férséker halla igang sa gott det gar i alla fall.

Livsvarlden ar bade en privat och en social varld. Schiitz (2002) menar att vardags-
vérlden ar en social och intersubjektiv véarld. Det &r har vi kommer i kontakt med
andra och det &r hér vi, tillsammans med andra &r delaktiga i vara aktiviteter och
livsprojekt. Livsvéarlden &r alltsd en rikt nyanserad varld dar de olika livsarenorna
flatas samman.

De deltagare som far hjélp av sina familjemedlemmar eller vanner nar de skall del-
ta i sociala sammanhang har bade positiva och negativa erfarenheter. Deltagarna
berattar om hur vardefullt det &r att kdnna en social tillhérighet i det dagliga livet.
Kanslan av att vara betydelsefull i familjen och att fortfarande umgas med vanner
spelar en stor roll fér deltagarnas sjalvkénsla. Att delta i gemensamma aktiviteter,
vara med och ta beslut och "att vara nagon att rdkna med” ger deltagarna en kansla
av tillfredstallelse

Samuel: Vi har alltid gillat att dansa, frugan och jag. ... Och nu var vi ute
senast i I6rdags. En loge, P:s loge. ... Och det gar faktiskt bra. For manga
kanner till mig. Det &r demokratisk dans och det betyder att de kommer och
bjuder upp mig. ... Dansen gar bra att dansa. Men att ga och bjuda upp det
ar mycket varre. Det ér lite socialt i det ocksa. Det ar kul sa lange det gar.
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Men Samuel berattar ocksa att en del av vannerna férsvann nar han blev synska-
dad.

Samuel: ... Vi hade manga vanner tidigare men nar man blev synskadad sa
forlorade man en del. Varfor vet jag inte. Jag tror att de &r sa hér att de inte
kan hantera det att man blivit synskadad. Det har jag fér mig i alla fall.

Inger: P4 vilket satt kan man inte hantera det?

Samuel: Nja. Du vet... Nar vi ar ute t ex ... och det séger frugan. Det kan
vara en granne som kanske bara gar férbi mig och som jag inte marker...
Men han kunde ju bara sagt "Hej Samuel” Sa hade jag battre kommenterat
deti alla fall.

Inger: Mm... Hur kanns det da nar det blir sa?

Samuel: ja, det kénns réatt sa olustigt pa nagot satt. Trakigt. ... For de vet ju
om att jag ar synskadad. ... Men jag far dverleva det ocksa. Det &r inte myck-
et att géra at det (lang paus)

For att kunna delta i de sociala sammanhangen beskriver deltagarna att det ar
hjalp av praktisk natur som de behéver. Ofta handlar det om att ndgon i familjen kor
och/eller tolkar/ledsagar. De deltagare som inte har en stddjande familj beskriver
en kansla av ensamhet och utsatthet. Det blir da en utmaning att delta i det sociala
livet.

Adam: ... Jag har ju nadgra kompisar som jag umgas med. Och pa vinterhal-
varet ar det alltid ndgon som kommer hit om de ska ndgonstans och tar mig
med. S& det funkar ganska hyfsat. De har sina egna familjer sa det ar svart
att trdnga sig pa ...

Om man saknar nagon som kan stélla upp blir det svart att géra nagot spontant,
eftersom de maste anlita ndgon utanfér familjen som skall kéra eller tolka.

Lucas: Om man ar dévblind maste man téanka pa det hela tiden (att nagon
kan kora). Att man far den hjalp man behéver. ... Vill inte ligga pa andra. Det
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ar ju sa. Har de ett jobb ocksa sa kanske man slutar att tjata pa att de skall
stalla upp jamt. For de vill inte stalla upp. Da blir de stressade om de maste
stélla upp och kéra mig.

Flera deltagare kanner inte att de har lust att alltid behdva fraga nagon, familjemed-
lem eller vén, om hjalp varje gang de skall ivag p& nagot. Att vara beroende av och
tacksam 6éver andra méanniskors hjalp k&nns olustigt.

Elinor har prévat ledsagare som kommunen har ordnat for att kunna ta sig utanfér
hemmet.

Elinor: ... det kéndes inte ratt ... det funkade inte med henne (ledsagaren)
... 8a jag véljer att vara hemma da ... Det finns tva varldar, en har hemma
och en utanfor ... och den utanfér finns inte ... Jag lever bara inom vaggarna
har hemma.

Det som Elinor beskriver, tolkar jag som att hennes relation till varlden ar splittrad.
En del av varlden, den déar hemma, bemastrar hon men varlden utanfér har hon
inte tillgang till. Inte ens med hjalp far hon tillgang till varlden utanfér hemmet. Den
fysiska horisonten har begréansats och hon kanner sig isolerad.

Angelica har en annan erfarenhet av att anordna tolk/ledsagare. Hon berattar om
nar hon for férsta gadngen hade med sig tolk/ledsagare pa en stor fest, med manga
okadnda ménniskor.

Angelica: Det &r helt underbart att ha en "dévblindtolk” ndr man ar ute, nar
man ar nagonstans. Da far man liksom... Ja, det kan jag tala om. N&r jag t
ex foljde med min man pa en fest da sa han att han ville jatte garna att jag
skulle félja med och da tankte jag "Gud; var jattenervds. Jag kan inte ga ut
sjalv, det kdnde jag. Jag far bara sitta ned sa far han ta hand om mig och det
kanns inte bra for mig. D& bestéllde jag en ddévblindtolk och det var jattebra.
Da kan han slappna av och jag kunde slappna av. ... Nar man har en dov-
blindtolk... Manga ganger sa kénns det inte som man har ndgon med sig.
... D& kéndes det som jag hade friska 6gon och friska 6ron. Det kdndes det
inte som en belastning att hon, ja liksom, det var inte jobbigt utan det var sa
naturligt att folk fick se mig som jag var. Hade jag gatt dit sjalv och den daliga
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belysningen och det hade blivit... Jag tror det hade blivit p4 ett annat satt. Da
hade jag inte k&nt mig bekvam. ... Nu k&nde jag en total frihet!

Med en positiv attityd frdn omgivningen 6kar méjligheten att kdnna gemenskap och
delaktighet. Emma beskriver skillnaden med att vara pa en social tillstalining med
personer som inte tanker pa att hon har svarigheter med att se och héra jamfort
med familjen som tar hansyn. Men hon har ambivalenta kénslor i upplevelsen av
att familjen bryr sig.

Emma: ... Forr, nar jag var yngre gick jag garna pa fester men det gor jag
inte garna idag. Nagon gang, ibland. Bara fér att man maste komma ut, men
inte garna. Det ar ju sa morkt. Jag ser inte personen ifrdga som jag pratar
med. Och det &r lite jobbigt. ... Jag menar. Tank dig da vid kalas och det &r
mycket folk och det ar hela tiden dampat ljus. Alla pratar i mun pa varandra.
Till slut hanger man ju inte med. Inte med nagonting. Det &r som att sitta i en
glasburk, smutsig glasburk. Man ser bara konturerna och en massa mum-
mel. ... Man kénner sig pl6tslig inte delaktig langre. ... Det ar faktiskt valdigt
jobbigt. Jag blir manga ganger valdigt ledsen efterat. Jag tycker det kdnns
meningslést.

Inger: Men hur fungerar det nar ni har familjefester?

Emma: Jag marker att de tar mer hansyn. De har liksom forstatt att jag ser
daligt. De tander upp mer ljus. Och da marker jag att det blir svart, att jag
plétsligt tanker "Oj de kommer ihag mig. Ah... vad snéllt” D4 har jag lite svart
att ta det ocksa. Da blir det pl6tsligt jobbigt. Att ta det ocksa. Att de tar hansyn
till mig, det ar... det ar en jobbig ké&nsla det dar.

Flera deltagare beréttar att de &r engagerade och medlemmar i FSDB. Att tillh6ra
en forening eller en organisation starker kénslan av delaktighet utanfér familjen. Att
delta i deras méten eller kurser innebar att de méter personer som inte bara lyss-
nar pa dem utan ocksa férstar dem. Dessa féreningar eller organisationer erbjuder
information och nyheter inom ”dévblindfaltet; men informerar ocksa om vad som
hander inom andra funktionshinderomraden. Genom att delta p4 méten och kurser
far deltagarna lardom om sin egen funktionsnedséttning och dess konsekvenser.
Det gor att de kdnner sig mer sakra, mer kapabla att hantera sin funktionsnedsétt-
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ning. Handlingshorisonten utanfér hem och familj vidgas och deltagarna kénner att
de har en mojlighet och en férmaga att aktivt delta och paverka samhélleliga be-
slut. Flera av deltagarna ar mycket aktiva, sitter i styrelsen eller &r lokalombud. De
har utdkat sin mojlighetshorisont for att fa tillgang till den sociala och samhaélleliga
livsarenan.

Lucas: Att delta i foreningen kan innebéra att du far reda pa saker som kan
vara till nytta for dig.

Inger: Men kanner du att det finns méjligheter att paverka?

Lucas: Ja, man har ju méjlighet att sdga vad man vill. Det har man. Om det
sen... hur mycket det paverkar, det vet jag inte. Men jag tycker det, trots
allt... att det &r viktigt.

Angelica ar mycket aktiv i FSDB. Féreningen fungerar fér henne som ett sprakror
ut i varlden. Via féreningen far hon férmedlat bade kanslor och erfarenheter av att
vara en person med dévblindhet. Hon far ocksa, via féreningslivet méjligheter att
méta varlden som ddvblind och fortsatta att erévra den.

Angelica: Jag &r delaktig i FSDB ... Jag bryr mig om ... Jag delar med mig
av mina erfarenheter och kanslor ... Att de lyssnar pa mig blir samtidigt en
rehabilitering fér mig.

7.5 Samhille och samhalleliga insatser'

For att kunna leva ett aktivt liv och kdnna sig delaktig i sin livsvérld s& behover
deltagarna hjélp av praktisk natur. Ofta handlar det om att nagon i familjen k&r och/
eller tolkar/ledsagar. Men flera av deltagarna har insatser i form av tolk/ledsagare,
fardtjanst, hjalpmedel eller liknade.

| ICF definieras delaktighet som ”en persons engagemang i en livssituation” (WHO,
2003, s 18). Delaktighet i ICF beddms utifran faktorer som genomférande och ka-
pacitet. Beddmningen av genomférande beskriver vad en person gér i sin aktuella

101 | avhandlingen har rehabilitering, som ocksa ar en samhallelig insats fatt ett eget kapitel da
ett av avhandlingens fokus &r pa deltagarnas erfarenheter av rehabilitering.
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omgivning och kapacitet beskriver forméagan att utféra en uppgift eller handling.
Genomfdrande kan aven forstds som méanniskans engagemang i sin livssituation
eller erfarenhet av livet utifrdn den sociala kontext som den aktuella omgivningen
utgdr. | ICF tar man ocksa upp omgivningsfaktorer, faktorer i miljon som hindrar
eller underlattar mojlighet till delaktighet eller engagemang.

FN:s standardregler (Handikappférbunden, 2014) och FN:s konvention (SOU Ds,
2008:23) om rattigheter for personer med funktionsnedsattning syftar till att séker-
stdlla att alla med funktionsnedsattning har samma rattigheter och skyldigheter
som andra medborgare i samhallet. Konventionens syfte ar att undanrdja hinder sa
att personer med funktionsnedséattning kan ta del av sina rattigheter.

For att kunna mojliggdra delaktighet for personer med férvarvad dévblindhet maste
personerna f4 tillgang till varlden utifran sina férutsattningar och dnskemal. Delta-
garna har tidigare beskrivit att en férutsattning fér delaktighet ar att de &r inférlivade
i varlden, att de bebor varlden. Om de frantas méjligheten att bebo varlden frantas
de ocksa mojligheten till att agera, paverka, fa inflytande, inga i en gemenskap, att
engagera sig i sin livssituation eller att erfara delaktighet och makt.

Personer med olika funktionsnedsattningar far idag samhalleliga insatser for att
6ka mojligheten till att fungera i dagligt liv. Alla deltagarna i studien har insatser fran
den service som erbjuds personer med ddvblindhet. Dessa insatser kan ses som
en verktygslada dar deltagarna anvander olika verktyg for att mojliggéra delaktig-
het pa sina livsarenor eller for att upptécka nya arenor.

7.5.1 Social service

Social service ar i detta sammanhang férsékringskassan, socialtjansten, tolkcen-
tralen och stdd enligt LSS, Personer med forvarvad dévblindhet sdker stéd och

102 Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS, ger personer med funktionsned-
sattningar méjlighet att leva som alla andra. Kommunen déar man bor har grund-och samord-
ningsansvaret men det kan variera mellan olika delar av landet. Man kan ans6ka om féljande
insatser:

Radgivning och annat personligt stéd
Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avlbsarservice i hemmet

Korttidsvistelse utanfér det egna hemmet
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service for att kompensera sin syn- och hérselnedséttning och de konsekvenser av
praktisk natur som det medfér. For att erfara delaktighet pa de olika livsarenorna
behdver deltagarna varierande grad av service fér att kunna kommunicera och
ta sig utanfér hemmet. Deltagarna behdver ocksa hjalp med att fa information,
bade av skriftlig art men ocksd information om hur och vad som sker i omgiv-
ningen. Darfér ar personlig assistent, ledsagare, tolk och fardtjanst de viktigaste
forutsattningarna for att kunna vara delaktig och for att fa tillgang till varlden och
erfara att man bebor vérlden.

Alla deltagare har varit i kontakt med en eller flera instanser som skall ge social
service. Forsakringskassan har varit involverad nar deltagarna haft tidsbegransad
sjukerséttning, diskussion om Iénebidrag, i samband med fértidspension, ansdkt
om handikapperséattning eller personlig assistans. Kommunerna ansvarar for stéd
enligt LSS och regionen ansvarar for tolkverksamheten.

Den service som deltagarna anvander sig av varierar och deltagarna har olika
uppfattningar om hur det fungerar och vilken inverkan det har pa att vara delaktig
i vardagen. For personer med forvarvad dévblindhet ar ledsagning och tolk en na-
turlig service som alla deltagare utom Elinor avander sig av. Oliver och Robet har
ocksa haft kontakt med den sociala servicen for att fa personlig assistent och stéd
enligt LSS.

Robert beskriver en dramatisk situation som han menar aldrig skulle ha hadnt om
han hade haft en assistent/ledsagare.

Robert: 2001, det hande 2001. Jag skulle ga runt har borta ... jag skulle ga
borta vid slussen och sdg inte att den var 6ppen. Sa jag ramlade i. Jag drat-
tade ratt ner i vattnet, tio meter ned. Sa jag simmade och lyckades bli rad-
dad. Folk ringde efter polisen och ambulans. De fick rddda mig. Faaan! Vad
jobbigt! Sen fick jag férklara hur det var via tolk. Och det var 2001! Men de
pa kommunen sager bara "Du far inte det, och inte det. Du far vara forsiktig,

Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

Familjehem eller bostad med sérskild service fér barn och ungdomar
Bostad med sarskild service for vuxna eller annan sérskilt anpassad bostad
Daglig verksamhet (SFS 1993:387)
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helt enkelt’ Det ar fortryck! Trakigt. Jag skulle vilja ha mer antal timmar fran
kommunen men jag far avslag hela tiden.

75.2 Personlig assistent

Robert, som &r dov och blind, &r mycket beroende av att han far olika samhallsin-
satser for att kunna vidga sin handlingshorisont och darmed bli inférlivad i varlden.
Han &r den av deltagarna som mycket upprért beskriver sina erfarenheter, nar det
géller kontakten med olika sociala serviceinrattningar. Tjansteméannen tillater inte
eller begransar den hjélp eller insats som krévs for att kunna utféra aktiviteter i det
dagliga livet. Robert har max antal timmar (20 tim/man) men har behov for fler.

Robert: ... det ar trakigt att inte kunna goéra aktiviteter. Jag har tjatat valdigt
mycket om detta (atft fa tillrackligt med assistenttimmar). Sju atta ar har gatt
men antligen &r det igang... att jag fatt. Men férut sa fick jag inte. Men nu
nar jag ser sdmre behdver jag mer hjalp. ... Jag blir arg nér jag tanker pa
det ... Kommunen [Robert har ansdkt om fler assistenttimmar] ... sa att jag
skulle fa fler timmar men anda far jag avslag hela tiden. Den har kommunen
ar valdigt forsiktig med sina pengar ... De sa "Anvand dina egna pengar’ Sa
da forsOkte jag sjalv skaffa en assistent fran ett féretag, men hon tecknade
si sa dar ... Det ar svart med en assistent som inte forstar ... Jag forsokte,
men det fungerade inte ...

Robert tycker att tjansteméannen fokuserar pa funktionsnedsattningen och dess
konsekvenser istéllet for p4 mojligheterna. Kommunen menar att han har max antal
timmar som han kan fa. Han har éverklagat till bade lansratten och kammarréatten
men utan resultat. Med fler assistenttimmar skulle Robert f& méjlighet att bebo
varlden, att f& vara delaktig i de livsarenor som han innesluter i sin livsvarld. Men
sa som situationen ar sa far han inte tillgang-till-variden och kan inte leva och ta
ansvar som en aktiv medborgare, en medborgare som alla andra som lever runt
omkring honom.

Robert: ... De sa att jag hade max antal timmar. D& hjélpte kuratorn mig
aft 6verklaga till lansratten och sen till kammarratten. Sa vi kom i strid med
kommunen. Och det pagick flera ganger och vi gjorde flera skrivelser och
protester, ansékningar och 6verklagningar. ... Den hdr kommunen ar valdigt
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hard och forsiktig med sina pengar. De vill inte betala. "Det far du sta for sjalv.
Anvand dina egna pengar’

Oliver har ocksa sdkt om personlig assistent via LSS. Han har bara positiva er-
farenheter av att anvanda personlig assistent. Han beskriver ocksa att man har
forstatt vikten av att det ar "ratt” person som Oliver skall samarbeta med. Den per-
sonliga assistenten kan ses som ett verktyg eller hjélpmedel, ett hjdlpmedel som
ar Olivers férlangning av sin levda kropp och som méjliggér delaktighet pa Olivers
olika livsarenor.

Oliver: ... LSS &r jattebra ... ombudet dér ar jattebra. Vi har en bra kontakt,
jattebra samtal. Det fungerar utméarkt. Hon férstar mig. ... Och sa har jag
ledsagare nar jag aker och storhandlar. Det ar en person fran hemtjansten.
Hon &r van vid mig och har f6ljt med mig manga ganger. Hon ar duktig pa att
véalja klader till mig, vet vad jag vill ha. Sa gor inte andra. Detta &r en person
som jag ar valdigt van vid och som &r van med mig. Jag ar valdigt glad och
har tur som har en sddan person. ... Och ibland, pa séndagarna, om jag
skall aka langt, till exempel ta en langpromenad i T. D4 ar hon snall och kor
mig dit och s gar vi en runda. Det ar valdigt skont.

Robert beskriver sina erfarenheter av att det finns en okunnighet om de behov och
insatser personer med dévblindhet har. Oliver daremot har en helt annan erfaren-
het. Det ar en sak att diskutera antal timmar av insatser som de tycker &r rimligt
men det ar ocksa viktigt att de personer som skall assistera, tolka och ledsaga ar
kompetenta. | Robert och Olivers situation ar det viktigt att ledsagare och assistent
ocksa kan teckensprak da det ar det enda séttet att kommunicera pa. Ledsagare/
tolk/assistent &r verktyg som deltagarna anvéander sig av for att fa tillgang-till-varl-
den, den véarld som han énskar bebo. Fér deltagarna ar dessa verktyg ovarderliga
sa att de kan utdka handlingshorisonten, fa tillgang-till-varlden, for att bebo véarlden
och erfara delaktighet och engagemang i sin vardagliga livsvérld.

75.3 Ledsagning

Elinor har valt att inte anvanda sig av ledsagning efter att ha blivit besviken pa er-
bjudandet och &r helt utelamnad till att maken stéller upp. Konsekvenserna blir att
Elinor blir helt isolerad da hon inte gar ut utanfér hemmet utan att ndgon ar med.
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Isolationen har paverkat Elinor mycket negativt och hon blir ledsen nar vi tar upp
amnet. Efter att ha forsokt ett par ganger med ledsagare har hon gett upp.

Elinor: Om man tanker pa ledsagning. Jag hade ju en har pa prov... Det
fungerade inte med henne. Nej. Hon var véldigt inkompetent. Kommunen har
ju personer som ar helt inkompetenta nar det galler det har. ... Jag forstar
inte? ... Man kanner sig som en hundvalp ... det &r en fruktansvérd kans-
la. Nej jag vill inte bli utsatt for det. FOr det &r en fruktansvard kénsla. Man
(skrattar till) kAnner att man skulle vilja skrika &t dem "Jag ar ingen hundvalp.
Jag a&r manniska” Men det vagar man inte séga.

Ann-Britt: Men, hur skulle du vilja att en ledsagare var?
Elinor: (Paus) ... (Elinor blir berérd). ... Som i Mullsjé.
Ann-Britt: Kan du berétta for mig hur det ar i Mullsj6?

Elinor: Dar har de personal som kan det héar. ... Man kénner sig trygg med
dem ... de vet vad det handlar om ... De har fatt utbildning och fatt traffa
manga.

Ann-Britt: Sa det kdnns inte som nagot alternativ for dig idag att anlita led-
sagare?

Elinor: Nej. Han pa kommunen ringde till mig (Elinor snyftar) och sa... "En
annan kan kanske vara béttre fér dig” (Elinor ber om en nasduk) ... Det har
vacker otrevliga kanslor. ... men da tinker man att det inte ar nagon idé att
prova ... jag ringde aldrig tillbaka. Jag brydde mig inte om det. Och han ring-
de aldrig tillbaka. Och jag, jag orkar inte. ... Och om nagot hdnder min man
... Vad gor jag da? ...... (lang paus)

Adam hade inte anvant ledsagare vid de forsta intervjutiliféllena men har efter ett
par ar sokt och fatt ledsagare. Han beskriver att ledsagare mojliggér att han blir mer
delaktig och engagerad i sitt liv. Inte bara att ledsagaren hjalper honom att undvika
hinder eller hitta fram. Adam berattar ocksa vikten av att ledsagaren och han éar
samspelta. Merleau-Ponty, (1999) menar att féremal, i det har fallet ledsagaren,
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ger var kropp mojlighet att fa tillgang till varlden. Ledsagaren blir Adams férlangning
av hans kropp och det ar genom ledsagaren han far kunskap om och tillgang till
varlden.

Adam: Jag har ju haft ledsagare ... det ar en viktig person ... sd att jag
vagar ga ut ... och nu har jag fatt fler timmar och det ar ett satt fér mig att bl
delaktig.

Inger: S& dina ledsagare betyder att du kan vara delaktig i vardagen?
Adam: Ja. Jag kan ju vara delaktig i saker och ting pa det viset.
Inger: Kan du ge nagot exempel pa det?

Adam: Ja... vid ledsagning eller tolk, vilket man nu har, kan jag ju komma
pa saker som jag vill géra. Vi kan, till exempel, ga till biblioteket. Vi kan ga
och hamta ut bdcker. ... Utan hennes hjélp sa hade jag inte... Bibliotekarien
kanske hade hjalpt mig, i och for sig, men... Man blir inte s beroende utan
vi kan ga runt lite sjalva. Och det gér att man blir mer delaktig av bibliotekets
verksamhet.

Inger: Och vad betyder det fér dig att vara delaktig i bibliotekets verksamhet?

Adam: Lite mer frihet. Fér det finns ju ingen méanniska i varlden som egent-
ligen vill ha en annan ménniskas hjalp. Utan de flesta vill ju férsdka klara sig
sa gott det gar. Men i och med att det finns hjélp att f& s& blir man lite mer
delaktig i saker och ting. ... Sen beror det pa vilken ledsagare man har. Jag
har hatft tur att f& en mycket, mycket bra ledsagare. Det &r som om vi har kant
varandra i hundra ar, holl jag pa att saga. ... Det ar viktigt att de inte férsoker
att styra mitt liv. Sa vi, min ledsagare och jag férsoker att planera vara saker
tillsammans.

75.4 Tolk

Teckentolkar, som ar vana vid att tolka personer med dévblindhet blir ofta ocksa
automatiskt ledsagare. Flera av deltagarna kallar dessa personer for "dévblindtol-
kar” Men det ar viktigt att sarskilja pa ledsagare och tolk da ledsagare inte behdver
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kunna teckensprak. Robert anvander ledsagare nar han skall ut pa en runda i nar-
omradet men véljer tolk da det &r viktigt att kommunikationen fungerar.

Robert: Jag bokade en teckentolk istéllet for en ledsagare s& att kommuni-
kationen blev korrekt ... Det skulle bli farligt om det blev missférstand mellan
0ss nér det galler mina bankaffarer.

Angelica beskriver att hon ocksa anvander "dévblindtolkar! Det betyder att hon
anvander teckentolkar frAn Tolkcentralen'®. Nar tolkarna tolkar fér personer med
dévblindhet blir det ocksé naturligt att anvanda tolkarna som ledsagare.

Angelica: Tolkarna gor sa att man inte ar begransad alls. De hjalper till jatte-
mycket ... men det ar dumt att tolkarna inte far skrivtolka ... det skulle vara
sként om de kunde skriva stolpar (vad andra sager) ... eftersom jag inte 1a-
ser pa lapparna langre ... Tolkarna goér att man inte blir begransad ... Tolkar-
na far mig att vara som jag var forr ... och sa blir det ju inga missférstand....
Doévblindtolkarna &r bra pa det sattet att dom kan bade syntolka och tolka.
De ar utbildade pa det. Ledsagare ar ocksa bra men de kan inte syntolka
och &r inte utbildade.

Samuel som inte ar teckensprakig anvander ocksa tolk da han tycker att de ar mer
kompetenta.

Samuel: ... Jag har valt tolk (istéllet fér ledsagare) ... Jag menar en ledsaga-
re kan de (kommunen) ta precis vem som. Det &r ju inte svart att ledsaga en
manniska sa satt. Men att géra det pa ratt satt.

Angelica beskriver att tolkarna ”syntolkar” omvérlden, ger information om vad som
hander, vilka som hon méter eller vilka som &r med pa ett méte. Syntolkningen ger
Angelica fler méjligheter att styra vilka aktiviteter och kontakter som hon vill ge-
nomféra. Utan vetskap om vilka personer som &r i ett rum ar det svart fér Angelica
att ta kontakt med de personer hon dnskar att traffa. Syntolkningen &r ett redskap
for Angelica att bli mer delaktig i sociala sammanhang.

103 Tolkcentralerna &r landstingens tolktjanst fér déva, personer med dévblindhet, vuxenddva
och hérselskadade.
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Angelica: ... Folk kommer fram och hélsar. Jag visste inte vem de var men
tolken forklarade. ... Jag blir ocksa mindre osaker nar jag ar med frammande
manniskor. Jag kan alltid fraga tolken.

Angelica hade tankt bérja med en fritidsaktivitet men avstod fér hon tyckte det var
for moérkt i rummet dar aktiviteten skulle utféras. S& hon avstod. Men nu har hon
tdnkt om. Genom att anvanda ”"dovblindtolk” kan hon fortsétta att erdvra varlden, fa
tillgang till nya arenor i livet, i det har fallet gymmet.

Angelica: Ja, jag hade ju ténkt bérja med att trdna. Komma ut och vara lite
social. Jag har tyckt om att trdna men nu... Jag har hindrat mig sjélv. Men sa
tankte jag om. "Nej, nu skall jag bestalla dévblindtolk” Och da slappnade jag
av... och sa blev jag delaktig i det sociala dven dar.

Men att anvanda tolk ar inte att jaAmféra med direktkommunikation. Aven om tolkar-
na ar skickliga sa finns det begransningar, risk f6r missfoérstand eller en kénsla av
att inte kunna séga allt man har pa hjartat.

Oliver: Det kdnns som jag &r begransad. Jag har inget roligt, inget att gladjas
at, inget ndje, inget uteliv ... Och jag har svart att fa kontakt med manniskor.
Aven om jag férsdker sa ar det jattesvart. ... M&nga tolkar ar snalla och kan-
ske varit med ute och dansat ... Men ... Jag har s& mycket inombords som
jag inte kan anvanda ...

75.5 Fardtjanst '

Att ha en kombinerad syn- och hérselnedséttning begransar mojligheterna att ta
sig utanfor sitt naromrade och speciellt till okdnda omraden. Det kan ocksa vara
svart att anvadnda kommunala fardmedel som buss och sparvagn. Att inte ha kon-
troll ndr man skall ga av eller vilkken buss som kommer innebar osakerhet och
otrygghet. Om man inte kan forflytta sig utanfér hemmet eller i narmiljén krymper
varlden och risk for isolering infinner sig. Att anvanda fardtjanst ar ett verktyg sa

104 Fardtjanst ar ordnade transporter fér personer med funktionsnedséattning. Den som har en
funktionsnedsattning som gor att man har vasentliga svarigheter att forflytta sig pa egen hand
eller att &ka med allménna kommunikationer har ratt till fardtjanst. Fardtjansten ar en kommu-
nal angelagenhet och ar behovsprévad (SFS 1997:736)
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att personer med dovblindhet kan vidga sin horisont, erévra varlden pa nytt och fa
tillgang till bade nya och gamla livsarenor.

Alla deltagare utom en har fardtjanst. De évriga &r positiva till att anvanda fardtjanst
aven om det kravs planering och att det ibland kan bli I1ang vantan pa att fardtjans-
ten kommer fram till malet.

Lucas: Man maste planera langt i férvag och sitta har och vanta att de skall
komma ... Det ar ju jag som bestdmmer nar jag skall &ka. Men om det ar
nagon annan i bilen, samakning, ar det mindre bara. Det beror p& hur l1angt
bort den personen skall ka.

Elinor har valt bort méjligheten att anvanda fardtjanst. Det beror pa att hon kande
ett misstroende fran tjanstemannen pa kommunen att hon verkligen hade behov
av fardtjanst. Att inte bli betrodd och att k&nna sig kontrollerad forstarker kdnslan av
att Elinor inte &r medborgare pa lika villkor som andra. Hon har inte den friheten att
valja nar hon 6nskar ta sig till en livsarena utanfér hemmet. En av konsekvenserna
av detta &r beslut ar att Elinor &r mycket isolerad och inte far mojligheter att delta i
aktiviteter utanfér hemmet som att ga och handla sjalv eller delta i kulturaktiviteter.
Handlingshorisonten &r inskrankt och det blir svarare att halla kvar relationer med
den vérld och de livsarenor som finns utanfér hemmet.

Elinor: Det har varit valdigt komplicerat f6r mig att fa fardtjanst. De (tjanste-
mannen) kom pa hembesdk och verkligen kontrollerade om jag behdévde
det. Da kdnner man sig kontrollerad av myndigheterna ... sa skall den férny-
as varje ar ... sd jag har sagt upp den.

Det ar inte alla deltagare som alltid tar fardtjanst nar de skall utanfér hemmet. Men
omgivningsfaktorer som regn och starkt solljus kan innebara att man maste ta fard-
tjianst. Aven om man i andra ljusférhéllanden kan klara att ta sig fram.

Adam: Fardtjansten har fungerat de ganger jag anvant den. Sa det fungerar

bra. ... Om jag inte kan g ut pa grund av starkt ljus eller pa kvallen nar det
ar morkt ... D4 ser jag inte ett smack ... da far jag férséka med fardtjansten.
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Personer med funktionsnedsattning kan ocksa ansdka om riksfardtjanst.'®® Robert
berattar att han anvant riksfardtjanst da han deltagit pa kurs pa Mo Gard'* eller nar
han skulle bes®ka familjen i Norrland.

Robert: ... Tva veckor innan resan till Mo Gard maste man ans6ka om den
... men det hjalper dévblindkuratorn till med ... man maéste veta vilka tider
man vill att de skall komma ... S& kommer de hit och hdmtar mig ... Det &r
bra om taxichaufféren vet att jag ar dévblind sa att han kan hamta mig ... Sa
pa morgonen skickar jag sms till chaufféren sa att han vet ... S& jag behdver
inte vara orolig pa nagot satt ... Nar vi skulle besdka familjen i Norrland sa
akte vi fardtjanst till flygplatsen for vi tog flyg till Norrland. Men val dar uppe
akte vi riksfardtjanst nar vi skulle bestka slakten.

75.6 Hjélpmedel

Véstra Gotaland, Vardguiden 1177 (2016b) informerar medborgarna via sin hemsi-
da, vilka rattigheter och skyldigheter man har om man har en funktionsnedséttning.
Dér skriver man, att malet med hjalpmedel ar att behalla eller forbattra en funk-
tion och en férmaga samt kompensera fér en funktionsnedsattning sa att man kan
klara sitt dag-liga liv. | Véstra Gétaland &r det Synverksamheten (syncentralerna),
doévblindteamet (Vastra Goétaland, Vardguiden 1177, 2016c), och hérselverksam-
heten (Vastra Goéta-land, Vardguiden 1177, 2016d) som férskriver syn- respektive
horselhjalpmedel. Forskrivning och tillgang till hjalpmedel ar reglerat utifran poli-
tiska och ekonomiska beslut. Regelsystemen kan darfor se olika ut beroende pa
vilken syn- eller hérselverksamhet man tillhér.

Alla deltagarna i studien har olika erfarenheter och férvantningar pa de hjalpmedel
som de kommit i kontakt med. | intervjuerna framkommer det att de férknippar
ordet hjalpmedel till de ting som man kan fa férskrivna pa syncentral respektive
hércentral.

105 Personer med funktionsnedsattning som medfdr att man inte kan resa till normala reskostna-
der, kan for fritidsresor t ex resor till slakt och vanner ans6ka om riksfardtjanst. Ansékan ska
ske i den kommun man &r skriven. Om man beviljas riksfardtjanst sa betalar resendren en
egenavgift och kommunen den éverskjutande kostnaden. Egenavgiften &r faststalld av staten
och motsvarar ungefar normala reskostnader med allmdnna kommunikationer.

106 Mo Gard ar en non-profit stiftelse som har verksamheter som vénder sig till personer som
kommunicerar pa teckensprak eller anvander alternativa kommunikationer, se www.mogard.
se.
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Adam har tankar om hur ett hjalpmedel, tandemcykeln kan vidga hans vyer och att
“komma ut lite” Tandemcykeln tolkar jag som ett verktyg som Adam skulle kunna
anvanda sig av for att vidga sin handlingshorisont och minska risken fér isolering.

Adam: Vi har vara sma funderingar att képa en tandemcykel.
Inger: Vilka vi?
Adam: Ledsagaren och jag. Ja, det ar ju jag som far képa den da.

Inger: Ja, det berattade du foérra gadngen om att du hade cyklat tandem. Forr
i tiden, va? Vad skulle det betyda fér dig om du...

Adam: Vidga mina vyer. Den kostar 4000 kronor att kbpa pa syncentralen.
Och det &r ratt mycket pengar.

Inger: Men du kan alltsa f& den genom syncentralen?

Adam: Ja. Men det ar ju minsann inte bara att stélla den i ett vanligt cykel-
stall. For da férsvinner den nog snart, kan jag tro.

Inger: Vidga vyerna, sa du. Skulle det betyda nagonting mer for dig an att
bara vidga vyerna?

Adam: Ja. Rorelse. Komma ut lite. Till nAgot annat. Det ar alltid roligt att kom-
ma ut lite. Jag har ju alltid varit mycket for att cykla forr i tiden.

Adam berattar ocksa om svarigheten att vara uppdaterad pa vilka hjalpmedel som
kan vara aktuella. Han alskar att IAsa men har nu, pa grund av synen, svart att lasa
tryckt text. Att Adam har en Daisyspelare beror pa en tillfallighet. Han har inte full
kontroll pa hur det egentligen gick till. Adams funktionsnedséttning begransar hans
tillgang till information och darmed ser jag, minskar forutsattningarna for delaktig-
het-i-varlden.
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Adam: Jag vill beratta om den nya Daisyspelaren'” som jag fatt ... Det &r en
special som jag fatt. Varfor, vet jag inte men...

Inger: Hur kunde du veta att du kunde fa den har da? Daisyspelaren.

Adam: Fran bérjan sa ... hur bérjade det? Jag fragade Rita pa dovblindtea-
met vad hon hade f6r férslag pA MP3 spelare om man hérde daligt. Och da
tyckte hon att jag skulle anvanda en Daisyspelare istéllet. Och da skrev jag
till Asa pa syncentralen. Och da hade hon en. Sa kom hon hit sa jag fick lana
den nu. Hennes gamla. Och sedan sa jag att den gick ju bra. Sa ni kan skaffa
hem en da. Och det gjorde dom. Och den var hon hér med i fredags.

Adam berattar om flera episoder nér han inte fatt hjalpmedel som han anser att han
har behov av. Han har ocksa erfarenhet av att inte bli beviljad en belysnings-an-
passning'e,

Inger: Har du synapassat kok eller pa andra stallen?

Adam: Nej.

Inger: Har du efterfragat det?

Adam: Det har vél... Det enda som jag skulle vilja ha det &r ett ... lysrér un-

der spisflakten. Men det ar komplicerat for det &r for dyrt. ... Det &r tveksamt

om jag far det. De ar val lite tveksamma om det hjalper.

Inger: De ar tveksamma om du far lysréret som hjalpmedel alltsa.

Adam: Ja

107 Daisy (Digital Accessible Information System) &r en digital ljudbok i Daisy-format. Till skillnad
fran talbocker pa band eller pa en CD-skiva kan man |&sa och navigera i boken genom att
forflytta sig mellan kapitel, underrubriker, sidor och sétta bokmaérken.

108 Som synskadad kan man ans6ka om forstarkt belysning i bostadens fasta funktioner sdsom
kok, badrum, kladkammare och tvattstuga. Mdjlighet att f& bidrag varierar fran kommun till
kommun (Boverket, 2015).

-139 -



Se och hér mig

Inger: Fér du ndmnde forut néar du stod och lagade mat att du hade problem
med att se hur kéttbiten sag ut.

Adam: Ja. Det var darfor jag ville ha nagonting dar under. Fér den &r ganska
dalig den lampan konstaterade Rita fran Dovblindteamet.

Inger: Men dom anser alltsa att du ser for bra for att f& den da?

Adam: Ja. Just det har med lampan har jag inte fatt nagon riktig klarhet i,
om det &r ett hjalpmedel eller... Det har varit uppe ganska nyligen. ... De
hénvisade till en ficklampa ocksa. Men det hade varit lite bokigt att ha en
ficklampa i ena néven och en spade i den andra. Det var liksom lite... Det
funkade inte riktigt bra.

Forskrivning av hjalpmedel skall ske utifran de behov som personen med funk-
tionshinder har. Hjalpmedlen skall férbattra och/eller vidmakthalla funktioner i det
dagliga livet (Boverket, 2015). Adams erfarenhet av att inte fa belysningsanpass-
ning tolkar jag som att han varken vidmakthaller eller férbattrar sina villkor for att
vara-i-véarlden.

Maseide och Grgttland (2010) menar att "assistive devices must successfully in-
teract with given surroundings, mediate between these surroundings and the user
and be compatible with special activities.” 307).

Samuel berattar om hur han fick en hérapparat pa 70-talet men som han stoppade
i byraladan. Vi far inte veta varfor inte hérapparaten fungerade men min tolkning ar
att hérapparaten och dess funktion inte var relaterad till Samuels livsvarld. Om hé-
rapparaten var installd pa att fungera pa fyra meters avstand blir Samuels livsvarld
véldigt begransad och méjlighetshorisonten mycket inskrankt.

Samuel: ... Min férsta hérapparat fick jag 1970-75. Den fungerade aldrig rik-
tigt bra. Den hamnade i byraladan. S& det var inget vidare. Det var for att
jag skulle héra bra pa fyra meters avstand. Men sen da -82 da nér jag blev
starropererad. Da tyckte dom att jag horde lite daligt och det kande jag ju.
”Ja, d& skall vi skriva en remiss’ sa 6gonlékaren. Det gjorde hon. D4 fick jag
hérapparater da. D& hade jag en hérapparat till att b6éja med. Men sen tyckte
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dom att jag behdvde ha pa bagge 6ronen. Sa det fick jag i fjol hdstas. Sa de
ar nastan nya da, knappt ett ar. Det ar klart. Det funkar ju battre. Det marker
jag ju sjalv. Jag hade pa vanster 6ra forut. Sa jag fick vanda den sidan till. Nu
hér jag med hogerdrat ocksa. Sa det kdndes att det blev battre. Men det &r
klart att det var lite ovant till en bérjan. Nu efter ett &r bérjar jag bli van. Det
blir mer balans pa det hela.

Inger: Tycker du det hjélper dig att uppfatta mer med synen nu nar du fatt tva
hérapparater?

Samuel: Det ar klart. Forut sa visste jag inte var ljudet kom ifrdn. Nu kan jag
ju liksom inrikta mig pa det som ljudet kommer ifran. Da kan jag ju titta at
det hallet.

Det som Samuel berattar om &r att det finns ett sammanhang mellan syn- och
hérselfunktion. Da Samuel far ljudférstarkning fran tva hall sa hjalper det honom att
anvanda sin syn mer effektivt. Det som jag tolkar in i berattelsen &ar att Samuel eller
hércentralen inte har tankt pa vikten av att fa tva hérapparater nar man har en syn-
nedsattning. Det tar 6ver tio ar fran det att Samuel boérjar anvanda hérapparat pa
ett ora till att han far hérapparater pa bada éronen. Berndtsson (2001) refererar till
Heidegger som beskriver att ting, inte primart ar nagot i sig sjalvt utan skall anvan-
das till nagot. Horapparater ar inte bara till for att generellt forstérka ljud utan skall
avvandas i olika sammanhang. Det Samuel beskriver &r ett exempel pa vikten av
att horsel och syn far méjlighet till att samarbeta och komplettera varandra. Genom
att optimera horselfunktionen forbéattras bade den visuella och auditiva perceptio-
nen. Det innebdar att optimeringen forstarker den intentionala bagen och darmed
forutsattningarna for att atererdvra och leva i varlden.

Det hjalpmedel som har betyit mest for Lucas ar Cl (Cochlea implantat).'® Lucas
berattar att hans hjalpmedel (CI) ar en férutsattning fér att kunna kommunicera,
en fOrutséatining for att delta-i-varlden. Men det innebar att hans relation till varlden
ocksa har férandrats. Nu kan han vara delaktig i sociala aktiviteter och ta kontakt

109 Ett cochleaimplantat ar ett hjalpmedel som genom elektrisk stimulering av hérselnerven ger
personer som &r gravt hérselskadade eller déva méjligheter till att uppfatta ljud och tal. (Riks-
férbundet, DHB, 2016).
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med andra. Hans méjlighetshorisont har férandrats och han kan ater delta i varl-
den.

Lucas: Men nu nar man fatt Cl, da vet man att det fungerar och da vagar
man ga dit och prata. G& in i en affar. Férr ndr man stod dar med lang nasa
och kikade in i skyltfénstret och undrade vad det kostade. Jag vagade inte
ga in och prata med dem. For jag visste ju att jag som dov anda inte skulle
forsta vad de sa. Sa det fick vara. Man struntade i det. Nu nar jag har CI gar
jag ratt in. Utan att tinka pa det. ... Det ar s& ofattbart sa att....

Angelica kopplar ocksa ihop hjalpmedel med sjélvkénsla och rorelsefrihet. | hen-
nes fall tolkar jag att rérelsefrihet &r att inte vara beroende av andra. Att hjalpmed-
len utékar hennes mdjlighets- och handlingshorisont och darmed kanslan av del-
aktighet. Hon berattar sa naturligt om sina hjalpmedel vilket jag tolkar som att de ar
inférlivade i hennes levda kropp och ingar i ett livsvarldsligt sammanhang

Angelica: ... Man kan be nagon om hjélp, det kan man géra men det &r otro-
ligt... Men pa grund av mina hjalpmedel s& kanner jag att jag far sjalvkénsla.
D4 kénner jag att min sjalvkénsla blir mycket battre. Jag kénner att jag kan
gobra det sjalv... men sen i vissa situationer sa far man ju be om hjalp. Men
anda, det har att man inte ar helt l1ast. Sa om Krister aker ivag och jobbar,
Cecilia ar ute och leker eller ar i skolan da kanner jag att jag kan hantera
situationen istéllet for att vanta att nagon skall lasa upp min post eller kolla
nagot... Jag har min dator eller tv [férstorande videosystem] och om jag mas-
te rakna, da har jag min talande minirdknare. Och jag har ett fickminne'° och
en talande mobiltelefon med férstoring. Vad &r det mer jag har? Jag har en
Daisyspelare som hjalper mig... S& med dessa hjalpmedel sa... s tycker jag
att det kénns skoént.

| avhandlingen har jag valt begreppet hjélpmedel och inte tekniska hjalpmedel.
Maseide och Grettland (2010) menar att tekniska hjalpmedel inte bara ar ett fore-
mal utan "must be broader and more complex” (s. 306). Jag ser i studien manga
exempel pa att ett hjalpmedel inte maste vara ett ting. Olivers beréattelse om sin
ledarhund och vad den har inneburit fér hans méjligheter att forskjuta sin hand-

110 Ett fickminne ar en digital bandspelare dar man kan l&sa in och spara sina réstmeddelanden.
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lingshorisont &r ett bra exempel pé att ett hjadlpmedel inte nédvandigtvis maste vara
ett specialdesignat foremal. Jag ser ocksa manskliga insatser som assistenter, led-
sagare och tolkar som hjalpmedel.

Oliver: Jag har haft ett hart liv. Men det har jag lagt bakom mig nu. Det har
blivit en stor forandring efter att jag fatt ledarhund. Och jag har aven fatt sall-
skap. Valdigt roligt. Det blir ett mycket gladare liv nu. Och jag ké&nner att jag
mar bra. Ja, nastan som nar jag var yngre. ... Eh, jag tar med min ledarhund
ut och gar promenader. Jag far mycket gladje av honom. Kan ga ut och vara
spontanare an vad jag var innan. Och jag mar mycket battre. Jag vet inte.
Jag far inspiration och stor gladje av min ledarhund och jag ké&nner att jag
ha lugnat ner mig lite grand. Och jag kanner aven att jag fatt ett ansvar att ta
hand om hunden.

Min tolkning av Olivers beréttelse &r att han inte bara &r en fysisk biologisk kropp
som inte kan se och héra utan en levd kropp som bebor och férhaller sig till varlden
bade i tid och rum. Genom att Oliver kan anvénda sig av sin ledarhund kan han ater
relatera till och atererévra varlden utan att vara beroende av att andra méanniskor
kan stélla upp nar han énskar.

Elinor tar flera ganger upp ekonomiska sanktioner i samband med hjalpmedel. Hon
menar att hon inte har fatt hjalpmedel for att det ar for dyrt eller att det inte finns
pengar till fler datakurser.

Elinor: ... Jag har inte orkat lasa tidningen pa tre ar. Jag ansokte ju om det
tidigare men jag fick inte det [férstorande videosystem]. Det var fér dyrt.
... Jag fick testa [scanner till datorn] pa syncentralen. Men s& kom en man
som var helt blind och duktig i datorer. S& han féreslog den har scannern.
Sa jag fick den som var billigast. Och da fick jag den kénslan av "Ok, da far
jag inte den heller’

Hon kénner sig ocksa ifragasatt om hon verkligen behéver hjalpmedel eller kurser.

Elinor: Jag var pa datakurs och jag tror att det var tre eller fyra ganger. Jag
bérjade lite med grunderna da och det var valdigt roligt. Men som vanligt sa
tappade jag lusten nér jag hérde att "Vi betalar inte din datakurs mer”
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Ann-Britt: Vem betalar inte?

Elinor: Syncentralen. Det var ju tre ar sedan jag var dér sist. ... Nar man ser
tillbaka da forstar man att det &r mycket... Det ar hela tiden nagonting. De
har gjort valdigt mycket f6r mig &nda pa syncentralen. Men just de bitarna...
Jag hade ju en kénsla av "Oj, vad bra. Nu antligen!” Da kandes det... stopp...
det blir inte mer med det.

Ann-Britt: Du sa att det var syncentralen som ordnade och betalade dataut-
bildningarna.

Elinor: Ja, de skulle ta upp det i sitt team. De skulle diskutera om de skulle
betala och om det &r vart det. ... Eftersom det &r mycket som hander inom
data s& &r det bra att kunna hédnga med och lara sig nytt. Det ar ju jag som
vill. Men s& blir det stopp. Sa jag l&r mig ingenting. D& ar man helt borta. Jag
kan inte fraga ndgon hemma heller. Det &r ingen som vill lara mig. Det ar
ingen idé.

Att bli ifrdgasatt avseende sina behov och om man ar vard samhalleliga insatser
paverkar, tolkar jag, kdnslan av att kdnna sig delaktig i en samhallsgemenskap.
Nar Elinor blir bedémd utifrin ekonomiska aspekter sa paverkas hennes kansla av
existensberattigande. For Ellinors del blir hennes méjligheter att ater erévra véarlden
begransade pa grund av hon inte har tillgang till hjalpmedel eller kunskap om hur
hon skall anvdnda dem. Men hon tappar ocksa lusten att lara da hon blir ifrdgasatt.

Roberts erfarenheter nar det géller hjalpmedel &r positiva och han berattar av-
slappnat om att han maste anvanda vit kApp och taktil klocka. Han har ocksa gatt
datakurser men som han sjélv valt att avsluta. Robert anvander inte s& manga
hjalpmedel utan vill anvdnda andra samhalleliga insatser fér att vara delaktig i sin
livsvarld.

Robert: Jag fick ju klocka, vit képp fick jag ju. ... Den har klockan &r svar att
se pa. Sa da far man ju kdnna. Och nu ar klockan tolv.

Fér Emma som ar i arbete ar tillgangen till hjalpmedel en férutsattning for att kunna
arbeta. Men ocksa kunskap om vilka méjligheter det finns for att fa arbetstekniska
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hjalpmedel. Emma klarade inte av sitt férra arbete men ville férsdka hitta ett arbete
som hon skulle klara av. Hon fick hjalp av arbetsférmedlingen att préva ut och séka
arbetstekniska hjalpmedel.

Inger: Det nya jobbet... Hur gar det?

Emma: Det gar alldeles utmarkt. Jag har fatt sddana bra hjalpmedel dar.
Dator, férstoringsprogram med kamera som forstorar upp papper, blanketter
och handskrivet. Ja fa valdigt manga handskrivna uppdrag. Sa lagger jag
det under kameran sa forstoras det upp pa dataskarmen. Sa kan jag jobba
parallellt med dataprogram och kameran. Det underlattar valdigt mycket.

Inger: Hur visste du att detta fanns?

Emma: Det visste jag inte forran jag kom till arbetsférmedlingen i Géteborg
[abetslivsinriktad rehabilitering]. Det var dom som visade mig vad som fanns.
Jag bara beréattade bara vad jag hade fér problem innan, pa det forra jobbet.
Det jobbigt att I&s och sa. D& sa dom att det fanns sadana har hjalpmedel
som underléttar.

Inger: Har det gatt latt tycker du att f& igenom det har med att fa hjalpmedel?
Emma: Det har gatt bra tack vare min ordinarie pa arbetsférmedlingen.

Det Emma beskriver ar att det ar tack vare hjalpmedlen som hon har fatt tillgang till
en av de viktigaste livsarenorna som gér att hon kanner delaktighet i sin livsvarld.
Emmas berattelse visar pa den stora skillnaden i kontakten med de arbetslivs-
inriktade instanser som finns for personer med funktionsnedséattning och att den
personliga kontakten med ansvarig tjansteman ar oerhért viktig.

7.6 Sammanfattning — erfarenheter av delaktighet

Deltagarna har i sina beréttelser skildrat erfarenheter av delaktighet utifran flera
olika perspektiv. Men det som ar aterkommande i alla berattelser &r kdnslan av att
ingd i ett sammanhang, vara behévd och att de relationer man har med méanniskor
som finns i livsvarlden har en stor betydelse f6r méjligheten till delaktighet. Delta-
garna beskriver kopplingen mellan handlingshorisont och erfarenhet av delaktig-
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het. Om handlingshorisonten ar inskrankt far de inte tillgang-till-varlden. Att inte ha
tillgang-till-varlden innebar att de inte fullt ut kan inga i ett sammanhang, inte delta i
mellanmanskliga relationer, inte vara engagerade och ansvarsfulla medborgare. Att
vara delaktig innebér att de &r-i-varlden, att de bebor varlden och att de kan styra
sitt liv utifran sina férutsattningar.

Livsvarlden &r, for var och en av oss, en mangfaldig, komplex och nyanserad vérld
som vi har att foérhalla oss till. For deltagarna i studien framkom det tre regionala
varldar eller livsarenor som har stor betydelse for att erfara delaktighet. Det var ar-
betslivet, familjen och sociala relationer samt samhélle. Flera av deltagarna beskri-
ver svarigheter med att fa eller fa behalla ett arbete efter att synen blivit sdmre. Att
ha ett arbete och att kunna férsérja sig har varit en sjalvklarhet for alla deltagarna
och utgor ett grundfundament fér att kunna vara en ansvarfull medborgare. Men att
ha en férsérjning innebar ocksa en frihet att styra och forma livet som man 6nskar.

De arbetsrehabiliterande insatserna som flera deltagare har erbjudits har inte va-
rit lyckade mer an fér en deltagare. Emma, som &r den enda av deltagarna som
arbetar berattar positivt om kollegor och tjansteman som inte fokuserar pa funk-
tionsnedsattningen utan ser henne utifran hennes professionella kompetens. Ar-
betsgivaren och arbetskamraterna far Emma att kAnna att de har tillit till henne och
det skapar delaktighet. Emma har inte en inskrankt handlingshorisont utan hon
har hjalpmedel och strategier for att genomféra sina arbetsuppgifter. De andra del-
tagarna har beskrivit bristande kompetens hos tjanstemannen, daligt bemétande
som inte ingett fértroende eller tillit och samordningsproblem mellan olika aktérer.
Det finns ocksa en okunskap om vad det innebar att ha en férvarvad dovblindhet.
Det innebar inte att man inte kan se eller héra. Det finns ett otal variationer av grad
av funktionsnedsattning, nar syn- och hdrselnedsattning som kombination blir ett
reellt problem i vardagen och hur progressionen utvecklar sig. Deltagarna besitter
en livserfarenhet och en professionell kompetens som man inte kan ta ifrdn dem.
De behdver dock insatser for att kompensera syn och/eller hérselnedsattningen.

Familjen ar en viktig del av livet. Alla deltagarna upplever att familjen stéttar och
hjalper. | familjelivet erfar man delaktighet om man far lov att vara med och styra.
Vardagen flyter ofta pa men bade Angelica och Emma har funderingar éver vil-
ket stéd som &vriga familjen kan behdva. Det &r inte enkelt att leva tillsammans
med nagon som har en progredierande syn- och horselnedsattning, dar det som
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fungerade igar blir svart idag. Omgivningen saval som deltagarna maste anpassa
sig till nya situationer. Bade hos familiemedlemmar och deltagare sker en personlig
och en social process som paverkar familjen éver tid.

Sociala relationer har stor betydelse fér delaktighet. Kénslan av en social tillhérig-
het spelar en stor roll fér sjalvkénslan. Att tillsammans med vanner kunna delta i
olika aktiviteter far deltagarna att k&nna att de ar betydelsefulla och delaktiga i en
stérre gemenskap. Men aven har sker en process hos vannerna nar syn/hérseln
férandras och deltagarna inte langre och pa samma sétt har tillgang till den sociala
varlden. Nagra vénner férsvinner, andra blir kvar. | sociala sammanhang menar
de att man behéver hjélp av praktisk natur. Tolk, ledsagning, hjalpmedel, eller fér-
andringar i omgivningen som underlattar deltagandet ar exempel pa insatser som
hjalper till att atererdvra den sociala varlden.

Deltagarna har beskrivit att en férutséatining fér delaktighet &r att de ar inférlivade
i varlden, att de bebor véarlden. For att atererévra varlden nar syn och/eller horsel
har férandrats kravs insatser i form av rehabilitering men ocksa andra atgarder
fran samhéllet. Alla deltagarna har varit i kontakt med nagon eller nagra sociala
insatser for att atererdvra varlden. Personlig assistent, ledsagning, tolk, fardtjanst
och tekniska hjalpmedel ar insatser som majliggér ett atererévrande av varlden.
Alla deltagare férutom tva, har bara positiva erfarenheter av nar de har sékt nagon
form av social service. Det framkommer med all tydlighet i deltagarnas beréttelse
att utan dessa insatser skulle det inte finnas en chans till att atererévra varlden, att
leva i den och att vara delaktiga utifran sina forutséattningar.
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| studien har jag valt att studera personer med férvarvad dévblindhets erfarenheter
och tankar kring sin rehabilitering. Studien har ett livsvarldsperspektiv med fokus
pa den levda kroppen som var tillgang till varlden. Syftet med en livsvérldsrelaterad
rehabilitering ar att férskjuta och sammansmaélta horisonter for att finna nya satt att
ater relatera till och erévra vérlden. Det innebér att man ser méanniskan som en levd
kropp som bebor och férhaller sig till varlden bade i tid och rum.

Deltagarnas beréttelser har stor spannvidd och varje deltagares levda liv ar unikt.
Men det som deltagarna har gemensamt ar att tva viktiga sinnen, syn och hoérsel ar
nedsatta eller borta. Deltagarnas livsvéarld &r ocksa unik men da vi lever och delar
denna varld sé interagerar och relaterar vi till varandra. Genom beréattandet lyfter
deltagarna fram sina erfarenheter av att ha en férvarvad dévblindhet. | berattelser-
na far vi ocksa ta del av hur deltagarnas funktionshinder paverkar och har paverkat
mojligheten att vidga sina handlingshorisonter for att ater erdvra varlden.

Alla deltagarna i studien har en medfédd hérselnedséattning/dévhet av varierande
grad och progression. Synnedsattningen har kommit gradvis i vuxen alder for alla
deltagare utom Oliver som beskriver att han i tidig lder hade svarigheter att "se
bollen nér vi spelade fotboll eller att han sprang in i trad” Det innebér att variatio-
nerna i horsel- och synfunktion paverkat och paverkar deltagarnas erfarenheter av
hur det ar att leva med dévblindhet. D& deltagarnas alder har en spannvidd éver
flera decennier sa har ocksd omvarldens syn pa funktionshinder, rehabilitering och
medborgerligt liv forandrats. Dévblindheten maste darfér ocksa relateras till rum
och tid som enligt Merleau-Ponty (1995) ar en sammanflatning av datid, nutid och
framtid, levd tid och levt rum.

8.1 Rehabilitering av den levda kroppen

Berndtsson (2001) menar att delar av rehabiliteringen &r en pedagogisk verksam-
het. Genom olika larandeprocesser far manniskan tillgang till olika verktyg, bade
fysiska, psykologiska och kognitiva for att ater kunna erdvra varlden. | en livsvéarlds-
baserad rehabilitering (Berndtsson, 2001) utgar man fran manniskans behov och
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onskningar for att kunna atererévra varlden. Genom att lyssna pa manniskors be-
rattelser far vi kunskap om vem som ater vill ha tillgang till varlden och hur de vill
att framtiden och den ”nya varlden” skall formas. Att aktivt ta del av manniskors
berattelser genom att stélla fragor och visa intresse for personen i fraga kan ocksa
bidra till att vi ser personens méjlighets- och handlingshorisont.

Personer med foérvarvad dévblindhet skall inte bara rehabilitera konsekvenserna
av sin syn- och hdrselnedsattning utan kroppen ar en levd kropp som har flera
dimensioner som ar férankrade i den varld som den lever i. Rehabilitering av per-
soner med foérvéarvad dévblindhet &r inte en privat angeldgenhet utan i synnerhet
en process som ror, mer eller mindre, de personer som de delar eller kommer att
dela sin livsvarld med.

I min analys har jag utgatt fran ett livsvarldsperspektiv dar jag gatt fran den levda
kroppens férandrade relationer till varlden. Den existentiella kroppen, den percep-
tuella kroppen, aktivitetskroppen och den sociala kroppen som beskrivs av Bern-
dtsson et al (2007) &r den levda kroppens byggstenar. Manniskans levda kropp ar
en sammanflatning av de olika "kropparna” och kan inte ses isolerade fran varan-
dra utan méaste ses som en helhet, en levd kropp i relation till valden. Darfér kom-
mer det att finnas band mellan de olika "kropparna” i deltagarnas berattelser. Men
jag har anda valt att ge de olika kropparna egna avsnitt dar jag i min analys funnit
att en av "kropparna” dominerar.

8.1.1 Existentiell kropp

Den existentiella kroppen ger uttryck for hur deltagarna upplever att andra ser pa
dem som funktionshindrade, hur andra ser pa dem som annorlunda, att uppleva
minskat manniskovarde, att vara oséker pa sin identitet, kdnslan av ett samman-
hang, en delaktighet, fragor av existentiell karaktér. Tidigare erfarenheter, en for-
forstaelse av hur det &r att ha en funktionsnedsattning, hérselnedsattning/dévhet,
har gett deltagarna kunskap om hur det ar att leva med en nedsatt hérselfunktion
i en hérande varld. De har erfarenhet av att bli betraktade som annorlunda. Oliver
har alltid kommunicerat via teckensprak. De andra deltagarna har anvant hérap-
parater och andra tekniska hérselhjalpmedel for att underlatta kommunikationen.
Deltagarna har lang erfarenhet av att ha en funktionsnedséattning. De har ocksa en
forforstaelse av hur det ar att inte kunna delta i livet pa samma villkor som de som
inte har en funktionsnedséattning. Nu har de fatt ytterligare en funktionsnedséttning,
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synnedsattning/blindhet. Forférstaelsen av att ha en funktionsnedsattning finns na-
turligtvis men synnedséttningen innebéar en ny férlust, en férlust av det sinne som
har kompenserat for hérselnedsattningen/dévheten i manga situationer.

Alla deltagarna i studien beskriver pa varierande satt hur de i olika sammanhang
blir bemétta av omgivningen utifran sin funktionsnedséttning och hur den mer eller
mindre paverkar méjligheten till att atererévra varlden. Jag har darfér valt att lata
deltagarna, var och en for sig, utifrdn sina berattelser, beskriva sin levda kropps er-
farenheter av att vara-i-varlden och vara-till-varlden. Att ha en kombinerad syn-hér-
selnedséttning &r inte bara en biologisk férandring av kroppen utan tvingar delta-
garna att tolka och forstka férsta denna nya véarld bade i relation till sig sjélva och
till andra.

Adam

Adam har en medfédd horselnedsattning och beskriver att han redan under upp-
vaxtaren fick uppleva att han var annorlunda. Som person beskriver han sig som
forsiktig, en som inte vill synas utan som hellre star i bakgrunden.

Adam: Jag var val lite rddd kanske. Om det var att jag har respekt for saker
och ting... Det vet jag inte. Men jag har vél varit lite férsiktig ... det har jag vél
variti alla tider. ... Jag ville aldrig synas. Jag har aldrig varit ndn san dar, visa
mig och synas och vara med pa saker och ting sa att jag far synas.

De sex forsta aren i skolan var positiva. Klassen var liten, kamraterna snélla och 13-
raren hade kAnnedom och forstaelse f6r Adams hérselproblem. Men pa hogstadiet
blev det jobbigt. Betygen blev daliga och lararna begrep inte. Och Adam férstod inte
att horseln hade blivit mycket samre.

Adam: Jag fick g& om nian for att jag fick en hérapparat da. En sadan dar
som de var forr i varlden, med en san dar sladd och en sadan fyrkantig.
Ungefar som ett cigarettpaket. Men det visade sig att det blev betydligt, be-
tydligt sdmre. Jag hdrde ju bara brus och skrap och ungarna é&r ju inte tyst
precis. ... Jag horde ju inte vad lararen och alla andra sa. ... man var ju inte
med pa samma satt. Och lararna var inte vana. En del larare var ganska for-
stdeliga men de flesta dom gjorde nastan narr av en. Jag vet att vi hade en
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fysiklarare som gjorde rent ut spektakel av mig. Sa han pekade ut mig jamt.
... Jag uppfattade inte vad han sa alltid. ... Om jag sa fel. D& anmarkte han
pa det och sa vissa saker. Hade det varit idag hade han blivit anmald. Men
det var inte sa forr. ... Jag kdnde skrack infér den lektionen. Och lararna
hade stor auktoritet ... och dom begrep ingenting. Och nér jag fick hérappa-
raten. Det blev ju bara sémre. ... Lararna liksom mobbade en pa ett satt som
man inte skulle acceptera idag. ... Pa den tiden hade de ju makten. Det var
ju p& en annan niva. Och vi andra fick bocka och buga och bara férstka séga
som det var och sen var det inte... S& det har férandrat sig. Hela samhéllet.
Kanske till det sdmre.

Adam beskriver i flera intervjuer hur han har blivit bemétt av andra under sin livstid.
Det har lett till att han har forsokt att forsvara de svaga och att han har fatt en inre
styrka att hjalpa andra utsatta.

Adam: Det ar val en allmén attityd som folk har [gentemot de som ar an-
norlunda] och det finns véal dven idag. ... Man inbillar sig att folk ser san ut
nar man har san och man &ar san. ... Man bygger upp en viss bild av hur en
manniska ser ... skapar sig en uppfattning om hur folk &r. P4 min arbetsplats
har folk inte fattat ... gjort narr av andra som kanske inte fungerat fullt ut. Jag
har ju reagerat ganska starkt... Jag har som sagt var gérna férsvarat den
svage.

Inger: Vad tror du att du har fatt den styrkan ifran?

Adam: Jag tror att det &r min egen upplevelse i och med att man har sjalv
varit utsatt lite for, i skolan och sa vidare och sen har man kanske en inre
forsvarsmekanism pa nagot satt. Sa jag har alltid forsokt férsvara den som
ar svag...

Adam har ockséa erfarenheter av hur samhéllet/myndigheter har bemétt honom nar
han har behévt insatser for att atererévra varlden och kanna sig som en fullvardig
medborgare. Kanslan av att inte bli hord, inte bli lyssnad pa och inte vara delaktig
lyser igenom nar Adam beskriver méten med de samhalleliga instanser som har till
uppdrag att skapa férutsattningar fér delaktighet och jamlikhet fér att, i gemenskap
med andra, leva i varlden. Det skapar en otrygghetskansla, en kansla av att inte
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vara behovd, att inte vara en del av gemenskapen, att inte tas pa allvar och att inte
ha makten att styra sitt liv.

Adam: De [AF] har ingen forstaelse for saker och ting. ... De fattar ju inte ett
skit vad det handlar om att vara arbetslds. Férut har man varit trygg i sin roll
men nu helt plétsligt s& rasar ju allting, bade ekonomi och det stéd man har
i sin omgivning. ... Man blir s& nedtryckt ...

Inger: Sa den enskilde har ingen méjlighet att kunna paverka sin situation?

Adam: Nej | princip inte. Man kan ju framféra sina dnskemal. Det kan man
visst géra men dom beaktas ju inte.

Inger: Ar det flera omraden i samhaéllet tycker du som har samma instéll-
ning?

Adam: | viss man aven sjukvarden. ... Varfér kan dom inte lyssna pa vad
man séger. .... Man maste férsdka lyssna lite pa vad patienten tycker...

Adams hoérselnedséatining har inte férsdmrats sedan ungdomsaren. Det innebér
att Adam i manga ar haft en identitet som horselskadad. Nar synen bérjade bli
samre paverkade det daremot identiteten hos Adam men ocksa hur andra sag pa
honom. Fran att ha levt ett sjalvstandigt liv, haft ett arbete, varit behévd och haft
mojlighet att styra sitt liv s& har allt férandrats. Nar kroppen férandrades dndrades
forutsattningarna for att fa tillgang-till-varlden. Fran att ha varit sjalvstandig maste
Adam nu be om eller f& hjalp frAn omgivningen och vara beroende av samhéllets
insatser. Efter att ha blivit fortidspensionerad har Adam fatt sdmre ekonomiska for-
utsattningar som paverkar hans vardag och méjligheter till att sjalv kunna styra sitt
liv. Adam kanner sig mer isolerad och har svart att be om hjalp dven om han kan
se fordelarna.

Adam: For det &r ju ingen méanniska i varlden som egentligen vill ha en
annan manniskas hjalp. Utan de flesta vill ju férsdka klara sig s& gott det gar
sjalva. Men i och med att det finns hjélp att fa sa blir man lite mer delaktig i
saker och ting. ... Man har blivit lite férsiktigare, man blir lite rdddare [for att
ga ut] ... Jag skulle kanske ha lite hjélp av folk ... men man far ju lara sig och

- 153 -



Se och hér mig

forsdka anpassa sig efter vad man har for forutsattningar ... Jo, man har ju
fatt lara sig lite efter hur man ser och hur laget &r ... Men det ar samtidigt sa
frustrerande. Jag som tycker att det ar roligt att ga ut och traffa folk och vara
ute lite sa dar. Men man blir ju mer inskrankt ... och darmed kanske man blir
lite inbunden ocksa.

| sina kontakter med samhallet/myndigheter blir han ocksa betraktad som "dév-
blind’ en identitet som han ogillar. Adams liv har, efter att han fatt sin synnedsatt-
ning radikalt férandrats och han kénner sig annorlunda och mindre delaktig i livet
an vad han énskar.

Adam: Att vara dovblind... jag tycker att det &r lite férnedrande ... det ar lite
nedslaende ... jag tycker syn- och horselskadad pa nagot satt later battre an
dévblind. ... Livet leker inte. Och det tror jag inte manga férstar egentligen,
att det &r rent ut sagt ett helvete. Aven om jag inte deppar ihjal mig men, jag
tycker inte det ar roligt. Man har inte den gladjen man kanske skulle vilja ha.

Adam har ocksa diabetes, en sjukdom som ”styr livet” mer an bade syn- och hoér-
selnedsattningen. Han beskriver att han ar radd att det skall hdnda honom nagot
fysiskt eller att han inte ska tas pa allvar.

Adam: Som diabetiker kan man ju bli liggande ... ... Kanske att det i botten
finns en radsla. ... Att det skall hdnda nagonting. Den radslan tror jag finns
jamt. Och en radsla for att man inte ska tas pa allvar pa nagot sétt i och med
att man har ett funktionshinder. Finns val kanske en radsla fér att man ska
g6ra bort sig i och med att man inte hért vad vederbdrande sager. Man kan-
ske pratar om nagot helt annat...

Samuel

Samuel har haft sin hérselnedséttning sedan fédseln men han har inte anvént ho-
rapparater forrén han fick sin synnedsattning for tjugofem ar sedan. Hans identitet
som lantbrukare férandrades inte nar han fick sin synnedséttning utan han har, pa
sitt satt, fortsatt att utféra arbetsuppgifter som hor till lantbruket utifran sin kapaci-
tet och méjlighet. | Samuels beréttelser finner jag att han har en mer pragmatisk
instéllning till hur de kroppsliga férandringarna paverkat hans liv. Han férsoker att
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fortsétta leva som tidigare men inser att han inte kan géra allt som han énskar men
gor sa gott han kan. Detta tolkar jag som att Samuel ser mdjligheter och handlar
utifran det.

Samuel: Sonen arrenderar. Sa garden har jag ju kvar. S& nu nér vi haller pa
och skérdar sa hjalper jag till med att skruva upp spannmal o s v och liksom
skordar hoéet och hjélper till med att lasta hébalar.... Nar synen blev samre
... Jag blev ju av med djuren da och jag tankte ... liksom efterat att det var
mycket jobb. Det var sju dagar i veckan. Sa det var ganska sa sként ocksa...

Inger: Du kénde det inte sorgligt att du fick géra dig av med dem?

Samuel: Jo, det kunde nog kdnnas sa. Men & andra sidan var det ratt sa
skont i alla fall, i och med den situationen som jag var i... Ja, det ar klart att
jag garna skulle vilja hjélpa till mer, med traktorkdrning och sant dar. Men
det klarar jag inte langre, utan ... ja, hade jag hatt lite battre syn s& hade jag
kanske kunnat klara det. Men med den syn jag har idag sa gor jag inte det.
... Sa det ar det som &r min begransning da. Sa jag far gbra det jag klarar
av. ... Man far val gbra sa gott man kan. Det ar bara sa.

For Samuel ar det att leva ett aktivt liv, att fortsatta att gora aktiviteter, det som gér
livet meningsfullt och ger en kénsla av delaktighet, en kdnsla av sammanhang.

Samuel: ... Om man inte klarar av det som man vill... Det &r mycket man vill
géra. Och klarar man inte av det, sa &r det inte sa roligt langre. ... Ar man
inte aktiv s& har man inget att leva fér, Man vill vara aktiv och delaktig sa
lange man kan... Det &r roligt s& lange man kan klara sig sjalv ocksa, utan
att behéva anlita andra. Sa lange man kan i alla fall.

Samuel har funderingar dver hur han blir bemétt utifran sitt funktionshinder och att
en del av vankretsen har férsvunnit.

Samuel: ... Har pé landet vet alla att jag ar synskadad... ... och vi hade
mycket vanner tidigare... Men nar jag blev synskadad sa férlorade man en
del. Varfor vet jag inte. Jag tror att det ar sa har. De kan liksom inte hantera
att jag blivit synskadad. Det har jag f6r mig i alla fall.... Det kdnns sa olustigt
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nar nagon gar férbi och inte halsar. Sa trakigt. ... For de vet ju om att jag ar
synskadad och sa ...

Inger: Tror du att det finns en rédsla hos andra, kanske?

Samuel: Ja, nagot ar det... Men, men ... Man far éverleva det ocksa. Det &r
inte mycket att géra at det ...

Samuel har ocksa tankar om begreppet doévblind och vilka kénslor det ger upphov
till, bade hos sig sjélv och hos andra.

Inger: Om nagon skulle frdga dig "Hur ar det att vara dévblind?” Vad skulle
du svara da?

Samuel: Jo, jag sager att jag ar syn- och hdrselskadad... Det dar med dov-
blindhet stdmmer inte riktigt. Det gér det inte.

Inger: P4 vilket satt?

Samuel: Ja, alltsa. Jag ar varken dov eller blind ... Om man ska prata med
politiker... da ar det ett skarpt ordval... det later mer &n att sdga att jag ar
syn- horselskadad. Dévblindhet det har en annan effekt da.... Jag tycker inte
om att det heter dévblind. Jag tycker det &r hart.

| Samuels beréttelser finner jag tankar och erfarenheter om hur han, som har ett
funktionshinder blir bemétt. Att finnas i ett sammanhang, att andra ser honom som
Samuel och inte ser honom som “en dévblind” betyder mycket féor Samuel. Samuel
menar att han, som person, inte har férdndrats. Han vill att andra ser honom, att
han betyder nagot fér andra och att han kan genomféra aktiviteter som gor livet
meningsfullt.

Lucas

Lucas har manga tankar och funderingar kring sin egen existens och till univer-
sums mysterier. Han tror att funktionshindret har varit en bidragande orsak fill att
han tanker och funderar éver livet.
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Lucas: ... Jag har satt mig in i ratt mycket i den varld vi &r en del av och
hur den fungerar. Jag ar valdigt intresserad av just detta och jag ar valdigt
intresserad av hur universum fungerar... Hur langt in i materien kan vi ga?
... Vi vet inte mycket dar. Men vi har kommit en bra bit. Kanske det gar att
I6sa vad livet &r.

Lucas har haft en progredierande synnedsattning sedan ungdomen och beskriver
att han genom hela livet har férsdkt att anpassa sig till nya situationer. Men det
som har paverkat Lucas identitet och manniskovéarde var nar han inte kunde kéra
bil I&ngre.

Lucas: Men varst av allt var nar jag inte kunde koéra bil langre. Da var det ju
slut pa livet ... i princip. ... Jag ar ju ndstan fédd bakom ratten, kérde traktor
ensam redan i sjudrsaldern. Sa det var en véldig svar grej. Nar jag inte fick
kéra bil lAngre.

Inger: Hur hanterade du den férandringen da?

Lucas: Jag vet inte om jag lyckades ... har inte lyckats an. ... Och min fru
tyckte det var lika bedrévligt som jag. Sa var det. ... Bilen var ju allt... Det var
alltid jag som satt bakom ratten. Jag har aldrig suttit som passagerare. Det
var jag som satt bakom ratten.... Jag vet inte om jag har kunnat hantera det
hér alls egentligen for jag kdpte en moped for att férbattra det hela lite. Och
den hade jag tills fér tvd manader sedan. Da sélde jag den.... Idag har jag
gjort mig av med allt utom grasklipparen. Det ar det enda jag kér idag.

Att kéra bil, att ha kérkort, & en mycket viktig del i Lucas identitet. Nar han inte
kunde kéra bil langre, pa grund av synnedsattningen, sa ramnade varlden bade for
honom men ocksa for hans fru. Hela hans existens blev ifragasatt och fortfarande
beskriver han att han férsdker kompensera bilkérandet med att kéra andra motor-
fordon. Jag tolkar att Lucas varde som ménniska har fatt en rejal t6rn och att han
behdver hjalp for att bearbeta detta.
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Angelica

Angelica ar en ung kvinna som har en medfédd hérselnedséttning och som i tidiga
tjugoaren markt av en progredierande synnedséattning. Hon kommer flera ganger
tillbaka till vikten av att andra beméter dig som ménniska och inte som “en dévblind”

Angelica: Det &r valdigt viktigt att nar man méter en manniska, att de ser en
som en manniska. ... Den hér attityden ... jag vet inte om det beror pa radsla
... Om folk &r radda, inte vet hur dom skall gora... Men vi... jag &r fortfarande
en manniska. ... Vi & manniskor med koétt och blod. Precis som de &r. Forst
och framst ar vi manniskor. Sen har vi kanske funktionshinder pa nagot sétt.
Men man ar ju inte annorlunda for det. For, jag menar, jag har ju fortfarande
lika mycket kénslor som alla andra har. ... Men man far sjélv andra tankarna
lite grand. For vi funktionshindrade har sjalva férdomar om oss sjélva nar det
géller vart synhandikapp.

De erfarenheter som hon bar med sig fran bemotandet fran vuxenvérlden har flera
ganger slagit undan fétterna pa henne men ocksa gett henne en styrka att vilja
kédnna delaktighet och en vilja att vara-i-védriden.

Angelica: Det ar véaldigt svart att komma in. Jag kanner ett utanfdrskap. Det
ar konstigt egentligen. Fér jag ar en glad och positiv manniska och har latt
att prata med manniskor men ibland &r det sa svart att komma in.... Man blir
sa trott pa det har bemétandet... sd jag forstar att det &r manga som ger upp.
... Men man fér lov att vara den man &r. ... Om jag séger hej till en lyktstolpe
eller... Eller att man sager hej tva ganger till samma person for att dom har
flyttat pa sig. Sddana grejer. Det far man bjuda pa ibland... det far man lov
att gora... Man gor ju bort sig emellanat. ... (paus).

Precis som de andra som medverkar i studien s& férknippar Angelica identitet med
att ha ett arbete." Angelica har aldrig haft en yrkesutbildning innan hon fick sin
synnedsattning och har varit mycket oséker pa "vad synskadade kan goéra” och
om sin férundran &ver sitt och sin envishet. Detta tolkar jag som att Angelica, som

111 Det framgar inte i intervjuerna eller bakgrundsbeskrivning om Angelica tidigare har haft ett
arbete.
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de flesta i Sverige, 6nskar att bidra med en arbetsinsats for att kdnna sig delaktig i
samhallet och att "dra sitt stra till stacken” Det kraver mod att visa att man inte har
full arbetsfunktion men anda onskar att vara en del av arbetskollektivet.

Angelica: Da kom ju massa tankar ”"Kan ju inte gbra det, man kan ju inte
gbra det, man kan inte gora det’ Sa jag trodde att man ... det ar mycket man
inte kan goéra nar man blir synskadad. ... Jag hade ju aldrig traffat nagon
synskadad. Jag hade bara traffat gamla manniskor som sag daligt. Sa jag
trodde att livet skulle sluta... Det var jattelaskigt. ... Men jag peppar upp mig
sjalv... Ibland blir jag sa férundrad éver mig sjalv, hur jag kan se livet pa ett
positivt saft fastén jag inte ser. ... Jag tror att jag ar valdigt modig ocks3, att
jag vagar saker. Jag kanner att det ar nyttigt fér mig att kdnna att man kan.
Det &r valdigt 1att att bara se begransningarna.... Och jag ar glad att jag blivit
utbildad diplomerad massor (skrattar). Fér nu vet jag det i alla fall.

Angelica har ocksa tankar och funderingar pa hur bade hon sjalv och andra téanker
om personer som har en funktionsnedsattning. Hon kénner ett utanférskap men
menar att man "far lov att vara den man ar’ Bara for att man har en funktionsned-
sattning sd menar Angelica att hennes identitet inte ar att vara dévblind. Hon vill bli
bemétt som Angelica. Identitet och bemétande &r viktiga bestandsdelar som har
inflytande och paverkan pa den existentiella kroppen.

Oliver

Oliver &r inte fodd i Sverige och levde sina férsta 10-12 ar i eft land som var utsatt
for krig. Han ar f6dd dév och fick 1amna sin familj och flytta till en dévskola i fem-
arsaldern. P4 dévskolan var de inte observanta pé att Oliver ocksa sag daligt utan
han fick stryk och blev retad nar han inte kunde genomféra skoluppgifterna perfekt.
Familjen flydde till Sverige och Oliver bérjade i femte klass pa en svensk dévskola.
Aven har fanns det liten férstaelse for att Oliver sag daligt.

Familjen har betytt mycket fér Oliver och han har fatt mycket kérlek fran foéraldrar
och syskon. Oliver har varit teckenspraklig i hela sitt liv men det var ingen i familjen
som kunde teckna. Han har anvant munavlasning och tolkning av kroppssprak som
kommunikationsform.
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Oliver har mycket tankar om varfér hans liv blev som det blev. Varfér just han skulle
drabbas, varfor livet skulle bli s& svart och varfér hans drdbmmar inte gick i uppfyl-
lelse. Idag &r Oliver fortidspensionerad och &r glad for det, da den sista tiden pa
arbetet var en plaga.

Oliver: ... Jag kande att jag blivit drabbad... Ja, jag har drabbats hart. Jag
vill ju héra men jag kan ju inte héra sa jag k&dnner mig mycket hindrad i livet.
Isolerad. ... Ja, jag kénner att jag liksom far ha tdlamod med livet. ... Sa jag
har hela tiden gett mig till tdls och tigit still.... Jag har alltid drémt om olika
saker jag skulle vilja géra. Jag skulle vilja bli massér. Men jag fick inte, fick
inte ens prova pa. ... Och nu nar synen har fdrsvunnit har jag liksom slappt
mina drébmmar. Har inga visioner utan ar bara aktsam om mig sjalv. Idag ar
mitt liv annorlunda. Det &r ett annat liv. Jag férséker gldmma det som varit
och ta det lugnt i vardagen.

Alla manniskor har drdmmar och énskningar om hur vuxenlivet skall gestalta sig.
Personer med funktionsnedséttningar &r inget undantag (Grue & Rua, 2013). Att
fa préva pa, att fa erfara sina begransningar men ocksa sina mojligheter paverkar
manniskans méjlighetshorisont men ocksa handlingshorisont. Oliver far inte préva,
far inte testa sina drdmmar och det paverkar hans handlingshorisont. Min tolkning
ar att han forsoker gldmma. Men eftersom han berattar sa har han inte glémt, en
drom om ett annat liv, ett liv dar han far leva utifrdn sina férutsattningar, utifran sin
méjlighetshorisont.

Nér jag intervjuar Oliver tre ar senare sa har han fatt ledarhund och livet ser helt
annorlunda ut. Han ser en mojlighet till ett liv, ett annat liv med gladje, spontani-
tet och battre halsa. En méjlighetshorisont har visat sig och Oliver ha fatt en ny
férankring i varlden.

Oliver: Jag har hatt ett hart liv kan jag tycka men det har jag lagt bakom mig
nu. Det har blivit en stor férandring efter det att jag fatt ledarhund. Och jag
har dven fatt sallskap. Véldigt roligt. Det blir ett mycket gladare liv nu. Och jag
ké&nner att jag mar bra. Ja, ndstan som nér jag var yngre. ... Kan ga ut och
vara spontanare an jag var innan. Och jag mar mycket battre. Jag vet inte.
Jag far inspiration och stor gladje av min ledarhund. ... Aven om jag fatt ett
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ansvar att ta hand om hunden s& &r det ett mycket roligare liv nu. Antligen
har jag fatt ett roligare liv!

Elinor

Elinor har haft en moderat hérselnedsattning sedan barndomen som hallit sig sta-
bil de senaste tio aren. Elinor markte i tonaren att hennes mérkerseende var daligt
men tankte inte s& mycket pa det. Hon hade ju "kérkortssyn” Det ar inte forran de
sista femton aren som hon forstatt att det var nagot fel pa synen. Elinor ar valdigt
paverkad av hur livet har blivit efter det att synen blivit sdmre. Hon menar att hen-
nes funktionshinder gér att manniskor i hennes omgivning, pa arbetsplatser, myn-
digheter och andra samhélleliga instanser inte vardesatter henne som méanniska
och arbetskamrat pa samma villkor som de som inte har ett funktionshinder.

Elinor: Man kanner sig liksom samre lottad. ... Det &r ingen som lyssnar pa
vad jag séger. De skiter fullstdndigt i mig... de andra ar viktigare an mig ...
jag kénde att jag inte var lika vard som de andra [arbetskamraternal].

Elinor &r van vid att ha klarat sig sjalv och hon vill inte ligga nagon till last, varken
samhallet eller familjen. Elinor har varit sjukskriven i manga &r och har isolerat sig
i hemmet, en situation som hon inte &r tillfreds med. Hon k&nner att hon har myck-
et mer att ge bade i yrkeslivet och privat men isolationen och misstanksamheten
mot hur andra ser pa henne som en person med funktionshinder har gjort att hon
kadnner att hon har gett upp.

Elinor: Jag tanker "Vad ar det for liv man lever egentligen? Det &r inget nor-
malt liv! Jag tycker inte det. ... Ibland vill man bara férsvinna har ifran. Jag
vill inte vara hemma, jag vill vara fér mig sjalv. D& blir man inte pdmind och
vara till besvar nar man har det sa jobbigt. Folk forstar inte. Det ar svart.
... Ibland kan det vara sa att folk inte tror pa vad jag sager. Det syns ju inte.
Att de tror att man gor sig till. ... Dom tror att man ser bra ... dom tror kanske
att jag lurar dom...

... Jag lever ett ganska trist liv. ... Jag ténker pa "vad ar det for liv man lever
egentligen?” Det &r inget normalt liv egentligen. Jag tycker inte det. Det ar
for mycket hinder. ... Man ar inte vardig att leva eftersom det ar sa mycket
hinder och man har inte dom méjligheterna som man skulle énska. Det ar
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inget liv man stravar efter. ... Jag har rakat valdigt illa ut hela tiden sa det ar
inte konstigt att jag valjer att vara ensam hemma. ... Och jag har bérjat mér-
ka att jag tar avstand till vissa ménniskor. Jag vill inte ha med dom att goéra.
Jag mar illa. Jag vet inte varfor... men jag har val forstatt vad dom gér for.

| flera av Elinors berattelser ger hon uttryck for tankar och kénslor av existentiell
karaktér. Hon ser inte ndgra méjligheter till forandring, ar fast i nuet. Jag tolkar det
som att Elinor star vid existensen rand och att hennes existentiella kropp ser inte
nagra alternativ till att ateruppréatta handlingshorisonten. Jag ser detta som ett ex-
empel pa Merleau-Pontys teori om den levda kroppen som béde ett subjekt och
som ett objekt. Kroppen ar bade fysisk och psykisk och den levda kroppen ar en
syntes av det kroppsliga och det sjalsliga. Ellinors funktionsnedsattning har paver-
kat hela hennes existens och meningen med livet. Hon finns konkret i variden men
upplever inte ndgon mening med att vara dar.

Elinor: ... Man bryr sig inte till slut. "Varfér skall jag gora det?” Det finns inget,
ingenting. Det &r som en vagg. Det finns inga méjligheter. Det &r inget liv
egentligen.

Robert

Robert har varit dév sedan barndomen och lever med dév fru och hérande barn.
Det som upptar Roberts tankar &r hur lite forstaelse det finns fér de utmaningar
som finns nar man har ett funktionshinder. Robert menar att hans liv inte &ar an-
norlunda an andras, bara det att han inte hor och att han under de senaste aren
har fatt en synnedsattning. Han &r sedan nagra ar tillbaka fértidspensionar och
forsoker skapa ett bra vardagsliv hemma med aktiviteter bade utanfér och innanfor
hemmets vaggar. Han har sékt om fler assistenttimmar och assistenter som kan
teckensprak men har inte fatt det han énskar.

Robert: Jag behdver ndgon aktivitet. Jag kan inte bara sitta och vara slé. Jag
vill vara igang och gora grejer. Men nar jag ser samre behdver jag hjalp ock-
sa. ... Men kommunen tar inte sitt ansvar... De bestdmmer &ver oss. ... Det
ar fortryck! Trakigt! ... Det ar ju alltid sa att de bara struntar i oss dévblinda.

- 162 -



Resultat: Rehabilitering

Robert beskriver har att han, utifran sitt funktionshinder, kanner sig fértryckt och
mindre vard som manniska. Hans existens paverkas av hur andra bedémer vad
han har fér behov for att leva ett gott liv. Robert upplever inte att han ar jamlik andra
i samhallet och att beslutsfattarna i kommunen inte ser honom som méanniska utan
som nagon “som man kan strunta i’

Robert berattar om nar han bérjade anvénda den vita kdppen. Genom att anvdnda
den blev han mindre isolerad och det var viktigare an att andra sag honom som
annorlunda.

Robert: Men nér synen blev sémre sa ville jag forst inte ha kdppen. Man
tyckte det var onddigt och jobbigt. Men sa blev det for jobbigt ... sa da fick
jag borja trdna pa att anvanda den vita kdppen. ... Nar jag tanker pa den
har gangvéagen och anvander den vita kAppen sa kadnner jag att terrdngen
ar kuperad eller om vagen svanger, om det ar nagra trappsteg ... S& den
vita kdppen ar valdigt bra... Fér om jag inte hade haft den skulle gdende och
cyklande inte forsta att jag var synskadad. Dom skulle tro att jag var full eller
nagonting. ... Men nu inser de det direkt. ... Det &r manga hérande synska-
dade som inte vill anvanda vit kpp. Jag undrar varfoér de inte gor det? Det &r
pinsamt, kanske? Jag vet inte.

Emma

Emma ar en aktiv tonarsmamma som arbetar deltid och med manga fritidsintres-
sen. Synnedséttningen har de senaste aren progredierat kraftigt men chockupple-
velsen nédr hon fick beskedet fran 6gonlakaren om sin diagnos och vad den innebar
satte djupa spar.

Emma: Nar jag var hos 6gonlékaren och han missténkte Usher typ Il... och
han sa att jag inte fick kéra bil. Jag hamnade i chocktillstdnd och s& gav han
mig en broschyr om RP. Det var korvstoppning. ... Jag kunde inte ta till mig
den informationen. Naturligtvis var jag jatte ledsen nar jag kom hem. Jag fick
inte kdra bil. Och jag som bodde utanfér samhéllet och var beroende av bil.

Emmas existentiella kropp reagerade kraftigt efter beskedet om att hon inte langre
fick kdra bil. Hon klarade inte att tdnka klart och funderade éver hur livet skulle bli
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nu nar hon var beroende av andra fér att ta sig ut. Hennes existens var rubbad. Men
Emma tolkar jag som en lésningsorienterad kvinna som snart bérjade fundera pa
olika l6sningar.

Emma: Ja, hur skall vi géra med det har? Skall vi ansdka om fardtjanst?
Och bara det var ett problem. Fér nér jag skulle anséka om fardtjanst sa hon
(tjanstemannen) "Nej men du &r s& ung” "Vad har det med aldern att gora,
sa jag” Sa jag menar att de var ju vana vid att det &r gamla, ja pensionarer
som ska ha fardtjanst. Det var omtumlande ar.

Nésta chock som drabbade Emma var nar en dévblindkonsulent tog kontakt med
henne tva ar efter att hon fatt sin diagnos. Hon bjéd in Emma och hennes barn till
en traff, en familjevecka, i Mullsjé.

Emma: ... Ja, jag kommer, sa jag. Men det var ytterligare ett chocktillstand.
For da traffade jag andra i olika aldrar, gamla som unga. De som var aldre
sag ju mycket sdmre. Jaha, om jag ser sa daligt da ... det var jattejobbigt
da. Men samtidigt var det nyttigt. Da fick jag lite battre information, vad detta
innebar. Det var jattenyttigt. Men det var jattejobbiga ar.

8.1.2 Perceptuell kropp

Via var kropp far vi kunskap och erfarenheter om varlden. Den perceptuella krop-
pen beskriver hur perceptuella férandringar férandrar tillgangen till varlden och vara
relationer till den. Deltagarna i studien har nedsatt visuell och auditiv perception,
de tva sinnesorganen som paverkar var mojlighet att fa tillgang till varlden och vart
vara i varlden i allra hdgsta grad. Alla deltagare har sedan fédseln haft en nedsatt
auditiv perception. Erfarenheterna av att ha nedsatt hérsel ar varierande och ett par
deltagare ar déva och har teckensprak som kommunikationsform. Detta har gett de
déva deltagarna en begransad tillgang till varlden men ocksa erfarenheter av att
det finns mojligheter att delta i en hérande vérld via tolk. Liknande erfarenheter har
de andra deltagarna. Genom att anvénda horseltekniska hjalpmedel dkar méjlig-
hets- och handlingshorisonten. Da deltagarna har hatft sin hérselnedsattning sedan
barndomen och hatft tillgang till kommunikativa hjalpmedel i form av teknik och/
eller tolk i manga ar bebor deltagarnas levda kropp varlden. Nar synen blir samre
ar det inte bara en kroppslig forandring som paverkar 6gat eller dess nervbanor
i hjarnan utan den visuella perceptionen, tolkningen eller avsaknaden av tolkning
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av sinnesintryck fordndras. Synen som varit det sinnesintryck som deltagarna har
forlitat sig pa och som har kompenserat hérselnedsattningen har pa grund av syn-
nedsattningen forsvarat tillgangen till varlden.

Alla deltagare har i sina beréttelser relaterat sin hdrsel- och synnedsattning till funk-
tion och inte till de matvarden som det &r vanligast att anvanda inom den traditio-
nella medicinen. De marker att funktionsnedsattningen ger en begransning i sitt
forhallande till och sin tillgang till varlden. Att anvdnda andra sinnen sasom haptisk
perception for att 6ka mojlighets- och handlingshorisonten &r satt som deltagarna
anvander sig av for att aktivt rikta sig mot varlden. Merleau-Ponty (2012) anvan-
der begreppet den intentionala bagen for att beskriva perceptionens betydelse
vid handling. Vid en stdrning i kroppen blir bagen kraftlds och méjligheten till att
utféra en handling eller en intention begrénsad eller blir oméjlig. "This intentional
arc creates the unity of the senses, the unity of the senses with intelligens, and
the unity of sensivity and motricity. And this is what 'goes limp’ in the disorder.” (s.
137). Berndtsson (2001) menar att vid en funktionsnedséttning sa blir det ett brott
i det intentionala handlandet men att manniskan fortsatter att rikta sig mot varl-
den, att brottet inte ar for evigt. Genom att leva i varlden fortsatter vi att rikta oss
mot varlden, vi far nya erfarenheter av att leva med en funktionsnedsattning och
vi blir skickligare att anvanda de perceptioner vi har for att rikta oss mot och leva
i varlden. Den intentionala bagen ar inte lika slapp och kraftlés utan aterupprattas
och da man optimera syn- och hérselfunktionen férbattrar man ocksa den visuella
och auditiva perceptionen. Det innebar att optimeringen férstérker den intentionala
bagen och blir en av férutsattningarna for att atererévra och leva i varlden.

Adam

Adam har haft sin hérselnedsattning i manga ar och tycker inte att hérselnedsatt-
ningen ar nagot stort problem. Han hade, innan sin synnedséttning, bebott varlden
med sin vanekropp, en kropp som visserligen hade en funktionsnedsattning men
déar erfarenheterna av att ha en hérselnedséattning stérkt den intentionala bagen sa
att hans liv var format utifrdn hur det ar att leva i variden med sin horselnedsattning.
Adam har ett erfarenhetsférrad som gett honom kunskap om hur hans hérsel fung-
erar i olika miljder och situationer.

Inger: Sa horseln ar det inga problem med?

- 165 -



Se och hér mig

Adam: Nej. Jag sétter in hérapparaten om jag vill. D4 blir det ju lite battre. ...

Inger: Du ndmnde att du tyckte att hérapparaten var valdigt besvarande nér
du kom ut.

Adam: Ja, det ar den. Fruktansvart besvarande. Jag hér inte ett smack nar
jag ar ute i trafiken. Det ar bara brooooooooo. Det &r val sa ni har det ungefar.

Inger: Ja
Adam: Inte riktigt. For det gar ju aldrig att jamféra.

Inger: Nej det gor det inte. Det gar inte att jamfora riktigt. Men nér du har
ledsagare med dig ute da. Hur gar det da att kommunicera?

Adam: Det gar jattebra (utan hérapparater). Hon pratar sa att det hors. Sa
det har inte varit nagra bekymmer. ... Nar man ar hérselskadad maste man
liksom tdnka. Om man inte hor alla ord, s& maste man liksom férsta nasta
ord. D& kan man forsta hela meningen.

Adams synproblematik ar starkt kopplad till 6gats ljus- och bldndningsfunktion. Det
innebar att synfunktionen paverkas av omvarldens ljussattning, en ljussattning som
i de flesta fall inte kan paverkas. Att leva i varlden innebar att vara exponerad for
ljus och mérker. Adams méjlighets- och handlingshorisont ar i hég grad paverkad
av omgivningens méjlighet till att anpassa ljusférhallanden.

Adam: Nér det &r som det &r idag. N&r det varken &r ljust eller mérkt. Men nar
solen, som bdérjar bli ganska Iag sa ser jag inte ett smack. Och &r det morkt
da ser jag ingenting. Sa vid de tillfallena s& kan jag aldrig ga ut. ... Men nér
synfaltsbortfallet kom sa successivt sa hann man véanja sig ... sa det blev
inte s& abrupt som det blev med moérkerseendet. ... Men jag fick sélja mo-
peden... sag ju inte att ndgon kom fran hdger eller... sag inte cyklisten som
kom. Det kunde ju skett &nda men jag sag helt enkelt inte cyklisten och det
var férsta gdngen som jag ... Sa cyklisten kérde pa mitt bakhjul helt enkelt.
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Samuel

Samuel fick sin forsta horapparat for cirka trettio ar sedan. Den fungerade inte bra
utan hamnade i byraladan. Tio ar senare, i samband med en grd starr operation
tyckte 6gonlékaren att han hérde for daligt och remitterade Samuel till ronlékare.
Han fick da forst hérapparat pa ena 6rat och for ett ar sedan fick han aven hérap-
parat pa det andra 6rat. Den auditiva perceptionen blev mer balanserad och hjélper
Samuel att uppfatta ljud i alla riktningar, vilket ar en viktig information nar synen ar
nedsatt.

Samuel: Sa jag fick hérapparater i fjol hostas. Sa de &r néstan nya. Det &r
klart att det funkar ju battre. Det marker jag ju sjélv. Jag hade ju forst pa van-
ster 6ra men nu ocksa pa hoger. S att jag forr fick ga runt pa den sidan da
men nu hoér jag pa hoger 6ra ocksd. Det blev battre. Men det ar klart att det
var ovant det ocksa till en bérjan. Nu efter ett ar boérjar det likna nagot. Det
blir mer balans i det hela.

Inger: ... Tycker du att det hjélper dig att uppfatta mer med synen nu?

Samuel: Det ar klart. ... Forut sd kanske jag inte visste riktigt varifran ljudet
kom fran. Nu kan jag ju inrikta mig pa varifran ljudet kommer ifran. Da kan
jag titta at det hallet.

Nar synen blev sémre klarade han inte av att arbeta med lantbruket utan han fick
se sig om efter andra livsarenor. Den nya kroppen har riktat sig mot andra delar av
varlden dér den blir kompetent och finner ett naturligt satt att vara i varlden. Samuel
har ocksa upptéckt att den haptiska perceptionen ar en viktig komponent for att
kompensera den férandrade visuella perceptionen.

Samuel: ... Ja, jag hjalper till i hushallet... hjalper till med disken och sen kan
jag koka kaffe och gdéra ordning frukost. Det klarar jag. Ibland kan jag hjélpa
frugan att stdda och... dammsuga. Men det &r inte alltid det blir godkéant
(gemensamt skratt). Det kan jag forsta. ... Ja sa blir det lite reparationer och
sa dar. ... Det klarar jag av. Det ar klart att det inte blir s& mycket nu. Det har
med synen att gdra ocksa. Jag kan inte géra allt pa kann heller.
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Lucas

Lucas har varit gravt hérselskadad men ar idag Cl-opererad. Fran att ha en mycket
délig auditiv perception har han, efter en tillvanjning av de nya hérselintrycken,
fatt god horsel. Hans levda kropp var, innan operationen, situerad och férankrad i
varlden och livet var format utifran hans nedsatta auditiva perception. Efter opera-
tionen blir kroppen, pa bara ett par timmar férandrad, vane-kroppen har blivit en
nu-kropp. Aven om hérseln har blivit battre méaste Lucas lara sig att tolka de nya
hérselintrycken. For Lucas del handlar det om att fungera i en vérld dar hérselin-
trycken ar overvaldigande. Hans erfarenhetsférrad av att leva med en hoérselned-
sattning fungerar inte i en hérande varld, den varld som han maste forhalla sig till
nu. Att kommunikation &r en audio-visuell funktion beskriver Lucas vid flera tillfallen
i sin beréattelse.

Lucas: ... Det har blivit en valdig férandring. Det har ju det blivit. Det har ju
blivit en otrolig féréandring sedan jag fick Cl. Det & som en férédndring som
mellan natt och dag. ... Nu hanger ju man med. Atminstone om ljudet stam-
mer, sa det fungerar. Da ar det ju inga problem. ... Man klarar sadant man
inte alls klarade forut. ... Férut sdg man inte vad de sa. Och da fattade man
inget. Nu fattar man anda fér man hor vad de sager.

Att ha varit gravt horselskadad i hela sitt liv har ocksa paverkat Lucas talférmaga.
Aven om hérseln har blivit battre s& har det inte 16st hans problem att kommunicera.
Den nedsatta auditiva perceptionen har inte bara paverkat formagan att uppfatta
och tolka ljud, utan ocksa férmagan att uttrycka sig i tal. Den varld som begransades
av att Lucas horde daligt har efter operationen blivit mer tillganglig. Men det finns
fortfarande kommunikativa begrénsningar dven om den auditiva perceptionen ar
béttre.

Lucas: Jag har aldrig nagra problem med att uttrycka mig nar det galler att
skriva. Det sétter inga begrénsningar. Jag kan skriva det jag vill och uttrycka
det jag vill. Men uttrycka i tal. Det &r mycket svarare att fa fram det jag verk-
ligen vill. Det kommer jag aldrig ifran... Sa &r det for mig.
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Angelica

Angelica har haft sin hérselnedséttining sedan barndomen och béar hérapparater.
Synnedséattningen har kommit smygande men i bérjan av 2000-talet blev synen
patagligt férsdmrad. Vid den sista intervjun 2009 hade bade syn och hérsel blivit
markbart forsdmrade. Det var svart for henne att helt forlita sig till dem.

Angelica: Horseln har blivit mycket sdmre p4, vad blir det nu... héger 6ra.
For dar ar taltydligheten inte bra. Sen ar det ratt okey pa vénster éra. Men
det ar anda jobbigt. Det har férsdmrats. Jag har till och med blivit tillfragad
om CI inplantat men det tycker jag... inte &nnu. Det vill jag inte, inte &nnu.
Och synen, ja den ar som den &r. Den blir sdmre. ... Men det &r som det ar.

Angelica hade inte sjalv forstatt att synen hade blivit sa dalig att hon hade svarig-
heter att utféra vissa aktiviteter i sitt dagliga liv. Vanekroppen blir férdndrad nér den
perceptuella kroppen férandras. Angelica kan inte l1angre stddja sig pa de tidigare
erfarenheterna av att anvanda sin syn och hérsel i vissa situationer och aktiviteter.

Angelica: ... och jag kadnde att jag inte riktigt hann med... och jag trodde
val inte att jag sdg sa daligt eller hérde sa daligt... att jag inte hdngde med
(Angelica deltog i en kurs). ... S& jag var tvungen att lara mig att leva med
min synskada... D4 kom en massa tankar som "Vad kan man géra och vad
kan man inte géra som synskadad?” ... Jag kunde inte 1&sa min post, inte
anvanda datorn, inte l&sa pa lapparna lika bra, k&nner inte igen méanniskor,
hittar ju inte lika latt, vet inte vad som finns pa hyllorna i affaren...

Tillgangen-till-varlden blir férandrad och hon bérjar fundera pa hur hon skall ater-
erfvra den. Genom att anvédnda de andra sinnena kan hon kompensera syn- och
hérselnedséattningen.

Angelica: ... Jag har faktiskt planer pa att 1ara mig punktskrift. ... Ja, det vill
jag lara mig.

Ann-Britt: Varfor vill du det?
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Angelica: Darfor att det skulle vara valdigt skdnt att bara kunna ha ett papper
som man kan lasa fran. ... Det kan vara kul att skicka brev eller kunna lasa
sagobdcker for mitt barn. Men det skulle vara kul och bara sitta i mérkret och
bara lasa med fingrarna.

Oliver

Oliver &r dév sedan fddseln och teckenspraklig. | dévskolan fick han lara sig visuellt
teckensprak men de senaste aren har han fatt ga éver till taktilt teckensprak. Det &r
darfér han ar valdigt radd om sina hander da han &r helt beroende av att kdnseln
fungerar. Det ar via kAnseln som Oliver har méjlighet att fa tillgang-till-varlden.

Oliver: Jag méaste vara forsiktig med mina hénder. Dom &r véldigt viktig for
mig sé& jag ar valdigt forsiktig och aktsam. Och nér det galler punktskrift s
maste man vara annu mer rddd om dem s& att man har kénsel. ... Mina
hénder &ar ju mina verktyg.

Oliver och hans omgivning foérstod inte att han ocksa hade nedsatt synfunktion
redan som barn. Problem med mérkersyn och ett litet synfélt gjorde att han blev
missférstadd och hanad.

Oliver: Jag gick i femte klass (dévskola) och alla retade mig och skojade
med mig nér jag spelade fotboll. Ibland missade jag bollen. Foér jag sag sa
daligt. Likadant nar jag sprang in i trad. Ja, jag sprang in i trad for att jag inte
sag och slog mig i huvudet och de andra barnen retade mig. ... Och nér jag
gick ut pa kvéllarna fick jag vara forsiktig. Pappa skéallde pa mig fér han tyckte
jag var lat.

Att hdnderna var en tillgang-till-varlden var naturligt f6r Oliver som anvéant teck-
ensprak fran det att han var liten. Nar han sedan fick sdmre syn blev det &n mer
uppenbart att han via kanseln erfor varlden. Darfor ville han bli massér men det
blev yrkesskola och jobb med verktyg och maskiner. Arbetet var tungt och Oliver
fick ont i hander och armar. Efter ett uppehall och omplacering fick Oliver nytt jobb
som diskare, ett arbete dar handerna ater var utsatta.
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Oliver: Mina hander har blivit skadade. ... Tdnk om jag aldrig kan lara mig
kanna punktskrift pa grund av att jag forstdrt mina hander. Det vill jag inte...

For att 6ka mdjlighets- och handlingshorisonten for att rikta sig mot varlden an-
vander Oliver sig framst av sin haptiska och kognitiva perception. Oliver beskriver
att det ar troéttsamt och att kroppen tappas pa energi nar man inte kan eller far
anstrédnga sig nér man skall anvanda sin syn och/eller hérsel.

Oliver: Ogonen far anstranga sig s& mycket. Jag maste titta pa allt hela tiden.
Teckensprak, texter och allting, Man blir valdigt trétt. Ja..! Och ar det sa att
jag méaste ta det taktilt d& kénner jag att jag orkar inte det (betonar). Orkar
inte att ta taktilt teckensprak. Jag har inga krafter.

Elinor

Elinor har en hérselnedsattning som ar stabil. Hon &r beroende av sina hérappa-
rater och att ljudnivaerna eller rummen &r anpassade med teleslinga. Hennes syn
har liksom de andra deltagarnas successivt blivit sdmre. Hon &r valdigt beroende
av hur omgivningen ser ut for att kunna utfdra aktiviteter eller fa tillgang-till-variden.
Elinor har ett begransat synfalt men en relativt god synskérpa centralt men &r be-
roende av "ratt” ljus och goda kontraster.

Elinor: | morkret ser jag inte eftt skit. ...
Ann-Britt: Vet du ungefar hur mycket synfalt som du har?

Elinor: Vad ar det har? (Pekar pa kaffekoppen som star vid sidan om henne.
Tar i den och forstar att det ar kaffekoppen). Nej jag vet inte. ... Ser ungeféar
hér (Pekar med handerna vid sidan om huvudet). ... Centrala synen finns
ju kvar och lite runt ... men i morkret ser jag ingenting. ... Men &r det ett bra
belyst stélle s& ar det inga problem. Men i snén, nar det ar vinter. Da ar det
tveksamt. Jag blir s& blandad. Och i skymning, da blir jag s& oséker.

Elinor berattar om hur den perceptuella férandringen i form av kontrastseende har
paverkat hennes relation till varlden och svarigheterna att fa tillgang till varlden.
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Elinor: Jag har kunnat lasa tidningen helt och héllet utan svarigheter. Men
de sista aren har det blivit jobbigare. Jag orkar inte lasa darfor att tidningens
utseende har férandrats. Det ar mycket klenare bokstaver én det var forut.
Det var lite mer svart, mer farg pa bokstaverna, lite mer fetstil om man sager
sa. ... Da orkar jag inte lasa den. Men med las-tv:n kan jag ldsa det utan
problem.2

Elinor beréttar vid flera tillféllen att hon har slutat att géra saker, inte har lust eller
misstrostar da det blir for jobbigt nar syn- och hérselperceptionen inte racker till. De
fysiska miljéerna dar hon skall utféra aktiviteter maste vara anpassade utifran hen-
nes férutsattningar. | hemmet har hon belysningsanpassning men utanfér hemmet
blir det svart da bade ljus och kontrast varierar. Det tolkar jag som att den intentio-
nala bagen ar kraftlés och handlingshorisonten blir inskréankt. Det innebér att Elinor
isolerar sig och stannar mest hemma.

Elinor: Man vill inte gbéra nagonting langre. Man gar bara hemma. Sa jag
marker att jag isolerar mig valdigt. Jag har inte mycket kontakt med nagon
langre. S& det kanns... jag kan inte gora sadant som jag gjorde forr. Aka till
centrum. Jag har inte varit ensam i centrum pa sex ar.

Robert

Robert &r dév och har anvant visuellt teckensprak fram till att synen blev sa dalig
att han inte kunde avlasa tecknen men hjalp av synen. Han har tréanat taktilt tecken-
sprak men i intervjusituationerna marker jag att det inte fungerar fullt ut. Det blir en
del missforstand. Men da vi upptacker det under intervjutillfallena sa rattas det till.

Ann-Britt: Kan du beratta om nagra situationer som férandrades for dig nar
du bérjade forlora din syn?

112 Tidningen som Elinor relaterar till &r Goteborgs-Posten. Dar har man gjort om bade layout
och papperskvalitén. Den stora férandringen som personer med synnedséttning mérkte var
nar man boérjade anvanda returpapper. Kontrasterna och skarpan runt bokstéverna blev sam-
re. Med "las-tv'n” (férstorande videosystem) kan Elinor f& maximal kontrast och forstoring i
kombination och da méjlighet att lasa.
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Robert: Ja, du menar alltsd att jag ser sémre &n vad jag gjorde forut? ... jag
fick ett intyg att jag skulle ta kontakt med syncentralen och ddvblindtolkar
var med ocksa. Det var pd kommunen. Det var, handlar om ledsagning eller
assistent (tolken korrigerar sig sjalv). LSS (eller vad? Tolken fradgar Robert.)
Ja det handlar om assistent inom LSS... Jag fick ju ingen hjélp... Jag maste
fa ratt till tre timmar... Och da sa dom det att kronofogden (Va da? Sager
tolken till den andra tolken) dom... Alltsa... Nej, jag protesterade mot det, va.
Och (tolken sager "Han tecknar kronofogden” och vander sig mot Ann-Britt)
och som sa att "Da vander vi oss till dom” Men dom lurade mig fér jag hade
ratt till, har ratt till (Tolken séger "trettio eller tre?. Jag ser inte vad han séager)
(Andra tolken sager trettio). Trettio timmar ar det (Tolken sager "Forlat”)

Robert férknippar den férsdmrade synfunktionen med att han inte kan fortséatta
med de aktiviteter som han gjorde innan. Men Robert ser méjligheter &ven om han
inte har tillgang till varlden pa samma satt som tidigare. Han férsoker hela tiden att
skapa nya satt att relatera till varlden. Robert har funderingar pa hur andra med
syn-nedsattningar fungerar och hur man I8ser olika problem nar man inte ser. Detta
relaterar jag till begreppet méjlighetshorisont. Han vill veta fér att kunna handla fér
aft kunna atererévra véarlden.

Robert: ... Hur gér man nar man borstar tanderna och inte ser sig sjélv i spe-
geln? ... De som &r fédda blinda har fatt en annan vana och lyckas [Robert
misslyckades med att lara sig punktskrift] ... Jag larde mig att g& med vit
kapp och det var bra. Det ar liksom en varning att jag ar synskadad. ... Det ar
manga som tycker det &r pinsamt och att man skdms. Att man inte vill visa att
man ar synskadad. Men... det ar battre att ha den vita kdppen och visa den.
... Det &r manga hérande som inte vill anvanda vit kdpp. Jag undrar varfér
dom inte gor det. Det &r pinsamt, kanske? Jag vet inte. ... (Robert vander
sig till Ann-Britt). Alltséd andra déva. ... men det &r val manga hérande som
ar synskadade som... Ar det ménga hérande som inte vill anvénda vit képp?

Alla deltagarna i studien har sina upplevelser och erfarenheter av hur synnedsétt-
ningen férandrar varlden och relationen till den. Fér Robert innebar det att hans
mojligheter att leva ett aktivt liv férdndrades. Han har praktiska svarigheter att sjalv-
standigt ta sig utanfér hemmet. Innan synnedséattningen kunde han med hjalp av
synen orientera sig och kommunicera med hjalp av svartskrift. Idag behéver han
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hjéalp i form av assistenter, ledsagare eller tolkar for att leva "3ett aktivt liv. Hans
handlingshorisont ar férandrad men Robert vet att han, med hjalp, ater kan bli en
aktiv person som kan agera och handla i varlden igen. Berndtsson (2001) beskriver
det som etablerandet av en handlingshorisont.

Robert: Férut... innan jag fick sdmre syn hade jag andra aktiviteter. ... Jag
vill ha nagonting fér mig, ga ut och fraga sa att man far nya ron, sa att saga.
... Inte bara géra ndgonting utan agera, géra nagonting. Det maste jag. ...
Jag kan inte bara sitta och vara sl6.

Emma

For femton ar sedan upprackte Emma att synen hade blivit s& férandrad att hon
hade svart att upptécka saker som hande i synféltet. Det var ocksa anstrangande
att kora bil. Hon tog kontakt med 6gonlékaren som gav henne ett chockbesked.

Emma: Sa jag tog kontakt med dgonlakaren. Och jag tog med mig min mam-
ma och mitt barn. Vi hade tankt handla samtidigt. N&r jag kom dit gjorde vi
en grundlig undersdkning av synfélt och synskérpa. Och da fragade 6gon-
lakaren om jag koérde bil. Och det sa jag att jag gjorde. Da sa han att jag
absolut inte fick kdra hem. Aldrig mer kora bil. Och det var som att fa sig ett
knytnavslag. Och som val var sa hade jag mamma med mig. Hon fick kora
bil hem. S& det var jobbigt. Jag alskade att kora bil.

Emmas erfarenhet av att plétsligt fa beskedet att hon har en uttalad synnedséttning
tolkar jag som ett "brott i livet” (Berndtsson, 2001). Livet &ndrar inriktning utifran att
synperceptionen blir inskrankt. Fran att en timma tidigare kort bil till att aldrig mer
fa satta sig bakom ratten innebar att kroppen ar forandrad och att varlden darmed
ar foéréndrad.

Emma berattar ocksa att nar syn- och hérselperceptionen blir samre sa marks det
i kroppen. Tillgangen till vérlden sker inte i huvudsak genom syn- och hérselfunk-

113 Svartskrift &r skrift som vi ladser med dgnen till skillnad mot punktskrift som vi l&ser taktilt med
fingertopparna (Punktskriftsndmnden, 2016)
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tonen. Genom att bli mer uppmarksam pa hur den taktila perceptionen formedlar
intryck sa finner Emma strategier for att atererdvra varlden.

Emma: Nar synen har férsdmrats sd marker man ju att kansligheten i krop-
pen har forbattrats. For nér jag sitter i bilen sa ké&nner jag bilens ... jag hor
och jag kanner sa fort det ar nagra konstigheter. Da sager jag det till chauf-
foren. "Det ar nagot konstigt med bilen”? Och det marker de inte forran jag
sager det.... Jag méarker ju att det ar valdigt viktigt med balansen. ... For det
ar valdigt viktigt att man har bra balans. Fér det hdnder ju att man missar
ett trappsteg eller att man snubblar Iatt. Att man har en bra balans och inte
ramlar handfallet. S& att man ar stabil i kroppen.

Emma beskriver ocksa svarigheten att tolka sin synperception. Hon férstar inte hur
hennes syn fungerar och har svart att beskriva fér andra hur hon ser. Det innebar
for Emma att hennes kropp &r férédndrad och féréandras hela tiden. Genom att syn-
forandringarna progredierar och varierar i olika fysiska miljder sa har nu-kroppen
svart att bli en vane-kropp nar horisonten férskjuts utifrdn varierande synpercep-
tion.

Emma: Min syn ar sa férbannat svar att beskriva. For jag menar att det hela
tiden handlar om ljuset, hur det faller. Och det &r det som styr hur jag ser. ...
For jag menar... det ar inte bara en grej att ha RP utan det &r s manga... det
ar tunnelseende, det &r kontrastsende. Det &r s manga... grejer i det har sa
att ... det &r sa svart. Det ar knappt att jag sjalv fattar det.

Talférstéelsen ar en audio-visuell process dar bade syn- och hérselperceptionen &r
avgorande fér god kommunikation. Emma beréattar om en héndelse dar hon férstod
synens betydelse f6r méjligheten att uppfatta tal.

Emma: ... "Vad sa du?” Hon upprepade "Vanta lite} sa jag. Sa tog jag pa
mig glaségonen och s& upprepade hon vad hon sa. ... Och da slog det mig.
"Men herregud, jag maste alltsd lasa pa hennes lappar samtidigt for att héra
henne’ Da slog det mig att det &r inte bara hérseln, utan jag maste ju se. Det
hade jag inte forstatt innan. Nej. Att jag maste l&sa pa lapparna. Och jag som
trodde att det bara var éronen.
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8.1.3 Aktivitetskropp

Den levda kroppen &r bade objekt och subjekt. Den finns fysiskt i varlden men det
ar ocksa kroppen som subjekt som far kunskap om varlden. Den &r sammanflatat
med varlden och ger oss tillgang till vérlden och de méanniskor och de ting som
finns i den. Den levda kroppen fortsétter att rikta sig mot varlden aven néar kroppen
férandras.

Our possession of the world is of the same genre, except that one can con-
ceive of subject without an auditory field, but not of a subject without a world.
Just as the absence of sound for the hearing subject does not break the
communication with the sonorous world, so too the absence of the visual or
auditory world for the subject who is blind or deaf from birth does not bre-
ak the communication with the world in general; there is always something
opposite this subject, something of being to be deciphered, ... We have no
other way of knowing what the world is than by taking up this affirmation
that is made in us at each moment, and every definition of the world would
merely be an abstract description that would mean nothing to us if we did not
already have access to the definite, if we did not know it through the simple
fact that we exist (Merleau-Ponty, 2012, s. 343).

Utifran var existens kommer vi, enligt Merleau-Ponty, alltid att I1ankas mot och kom-
municera med varlden, var levda varld. Det innebar att nar kroppen férandras, lar
vi 0ss nya satt att relatera till varlden for att ater bebo den. Samuel kopplar ihop
aktivitet och delaktighet med existensen.

Inger: Du ser delaktigheten, forstar jag, som detsamma som att kunna vara
aktiv.

Samuel: Jo. Ar man inte aktiv, sa har man inget att leva fér. Man vill vara aktiv
sd lange man kan i alla fall, ja.

Aktivitetskroppen &r kroppen som lar sig att klara de dagliga aktiviteterna. Vid en
funktionsnedséttning dndras relationen till varlden och till de dagliga aktiviteterna.
For att atererévra varlden och vara-i varlden kravs att nu-kroppen ater blir en ny
habituell kropp. For att mojliggéra detta kravs ett /drande, ett 1&rande som blir f6r-
ankrat i den levda kroppen (Bengtsson & Berndtsson, 2015). Fér personer med
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dévblindhet betyder det att finna nya relationer till varlden som ersétter eller kom-
penserar for de aktiviteter i det dagliga livet som férandrats eller férlorats. Berndts-
son (2001) menar att det larande som handlar om att ater erbvra varlden utifran sin
nu-kropp &r att /dra pd nytt och/eller ldra nytt.

Att lara pa nytt innebar “att pa nytt erdvra en habituell kropp, det vill sdga skaffa
sig nya vanor, men nu utifrdn en annan varseblivningsgrund an den tidigare habi-
tuella kroppen” (Berndtsson, 2015, s. 138). Den andra formen av larande, lara nytt,
innebéar att man lar sig helt nya aktiviteter eller utfér aktiviteterna pa ett nytt satt.
Detta larande &r ofta riktat mot de specifika utmaningar som sjalva funktionsned-
sattningen ger i en aktivitet. De nya kunskaperna &r relaterade till den férandrade
kroppen och bidrar till att man maste lara sig att anvanda den egna kroppen pa ett
nytt satt. Inte séllan innebar det att man anvéander sig av olika hjélpmedel, ting'*.
Nar vi genomfdr vara aktiviteter s gor vi det i samverkan med ting eller i relation
till dem (Berndtsson, 2001). Personer med en funktionsnedséttning har en naturlig
relation till de vardagliga ting som omger oss men ocksa en specifik relation till de
ting som &r hjalpmedel'®. | min analys av intervjuerna framkommer det att alla del-
tagare har beskrivit svarigheter med kommunikation, information och orientering
och forflyttning och att de behdéver nagon form av hjalpmedel eller strategi for att
kunna genomfdra dessa aktiviteter. Aktiviteterna utfors ofta i integration med andra
personer. Det innebér att det inte bara ar personen med dévblindhet som har en
relation till hjalpmedlet. Omgivningen paverkas och relateras ocksa till hjalpmed-
len. Emma beréattar om hur omgivningen reagerade nér hon bérjade anvanda en
markeringskapp.

Emma: ... Jag bor pa en liten ort. Alla vet vem man &r. Alla star dar och ga-
par och ser chockade ut nar jag kommer med képpen. De tror med en gang
att jag har blivit blind pa kuppen. S& kom det fram en person till mig. Jag
menar, da sag jag ju relativt bra. "Hej! Ser du mig; séger hon da. ... "Ja, jag
ser dig. Jag har inte blivit blind” ”Ja, jag bdrjade &nna undra” sa hon. ”Fér du

114 Heidegger (2004) menar att tingen &r inférlivade i var livsvarld och ar till f6r att anvandas. Vi
anvander dagligen olika ting nér vi utfor aktiviteter utan ndrmare eftertanke. Tingen hjalper
oss att utféra aktiviteter. Nar vi vant oss att anvénda ett féremal, hjalpmedel, har vi inforlivat
det i vart vara-i-varlden (Merleau-Ponty, 1999).

115 Hjalpmedel &r inte bara ting eller artefakter utan kan ocksa vara manskligt stéd och hjélp. Se
Kap 7

-177 -



Se och hér mig

gar med den dar vita kdppen” "Det ar en markeringskapp. Jag vill bara tala
om att jag ser daligt men jag &r inte blind” "Nej, jag bara undrade] sa hon.
Det ar liksom... Och det var jattejobbigt. Fér de kan inte, de ser bara en vit
képp. De kan inte se vad som ar skillnaden pa en markeringskapp och den
riktiga kappen.

Det finns idag manga tekniska apparater, sdsom dator och mobiltelefon som har
inbyggda funktioner som underlattar eller méjliggdér anvdndandet fér personer med
kombinerad syn- och hdrselnedsétining. Anpassade datorer eller mobiltelefoner
véacker inte lika stor uppmarksamhet eftersom "alla” har en dator eller mobiltelefon
idag. Daremot finns det hjalpmedel dar det &r uppenbart att personen har ett funk-
tionshinder, exempelvis samtalsfoérstérkare, férstoringsglas, punktdisplay eller den
vita kAppen. Detta kan innebéra att |arprocessen férsvaras av det symbolvarde som
hjalpmedlet formediar.

Angelica: ... Nagonting som jag &r valdigt glad éver, det &r mina hjélpmedel.
Utan mina hjalpmedel skulle jag inte fungera. Eller det skulle inte fungera pa
samma satt. Sa hjalpmedel har hjélpt mig valdigt mycket. Just att man klarar
vardagen béttre.

Ann-Britt: Vad betyder det fér dig att du har klarat av férandringarna? Tagit
till dig de har tipsen, rdden och hjalpmedel och sa. Vad betyder det for dig?

Angelica: Mycket bra. Jag tycker det. Fér min del tog det nio &r som synska-
dad. Visst fick jag hjalp men jag tror inte jag. jag klarade inte av det riktigt
och... ... Ar tvatusen gick jag in i vdggen som synskadad ... och jag kénde
liksom att "N&, nu maste jag ta tag i mitt liv, som synskadad” Jag maste ta
tag i det och férstka lara mig att leva med det. Annars kommer jag att ga
omkring och méa daligt inom mig och férséka liksom beharska mig.” Sa &r det
s& manga som gor. Man skall férséka vara precis som man var férut. ... S&
man goér sig mer seende &n vad man egentligen ar.

| deltagarnas beréttelser finner jag att den larandeprocess som infinner sig néar
relationen till varlden har blivit férsvagad eller bruten associeras till den levda krop-
pen och ofta till aktivitetskroppen. Adam berattar att han har lart sig att fa battre
kontroll nar han skall ta sig ut fran lagenheten.
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Inger: Nar vi var ute och promenerade idag... s& ndmnde jag for dig att du
gick i trapporna valdigt smidigt ner. ... Nar du da skall g& ner héarifran och sa
ner till utgdngen. Kan du beskriva hur du téanker da for att du skall klara det?

Adam: ... Ja, jag hittar ju dven om jag inte ser... Sa trappstegen ser jag i
princip inte utan det hittar jag ju.

Inger: Hur hittar du det? Hur vet du var trappstegen ar?

Adam: Det sitter nog inne.

Inger: Inne i?

Adam: | huvudet nagonstans.

Inger: | huvudet ndgonstans, ja. Raknar du?

Adam: Nja, ja jag har alltid en bendgenhet att rékna allting... Vad det &n ér...

| flera av intervjuerna relaterar deltagarna till handelser som utspelar sig i vardags-
varlden. Schiitz (2002) menar att vi utifran tidigare erfarenheter utfor aktiviteter och
handlingar som blir till vanor; jamfér med Adams beréttelse om att rdkna steg. Men
da vart erfarenhetsforrad ar foranderligt och dynamiskt kan det skapa nya satt att
utféra aktiviteter nar vi inte langre kan forlita oss pa gamla vanor. Ett exempel pa
att ldra pé nytt finner jag i Elinors berattelse om hur hon féréandrat sattet att torka
av kodksbordet.

Ann-Beritt: Nar du da upptécker att det ar vissa saker som du inte ser. Har du
nagon speciell strategi da som du anvander dig av?

Elinor: (Paus). Ja, exempel... vad skall jag sédga. Koksbordet eller sa. Man
kanske inte ser om det ar nagon roéd eller blabar eller nagot. D& far man
backa och se. Och sa far man kdnna sa att det inte fastnat lite socker nar
man tvattar bordet. Det ar vitt. Ar det morka flackar &r det lattare. Men &r det
mjolk pa bordet da ar det inte sa latt.
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Elinor maste alltsd backa fran bordet for att fa ett storre synfalt och hon maste
kanna dver den vita ytan pa bordet eftersom hennes kontrastseende ar nedsatt. En
sa vardaglig och trivial handling har kravt att Elinor maste /dra pd nytt for att utfora
aktiviteten. FOr personer med en progressiv diagnos sker detta ofta och inte séllan
oférberett. En situation uppstar och man maste hitta strategier for att genomféra
aktiviteten.

Berndtsson (2001) beskriver att det finns ett samband mellan att anvédnda andra
sinnen och kognition nér man skall l1ara pa nytt. Jag finner ocksa exempel pa detta
i mitt material. Samuel beskriver situationen med att halla ordning pa sina saker.

Samuel: Det ar ju klart att man far tanka valdigt mycket pa hur man gér sa-
ker och ting, att s& och sa ska du gora. ... Da far man liksom sta och tanka
valdigt mycket. ... Men man far tinka valdig mycket. ... Sa att jag vet vart jag
skall ga. Slippa och gé och leta och sa. Det ar ju jobbigt. Da kan man ju bl
helt slut i huvudet. ... Det &r valdigt viktigt att man lagger saker och ting sa
att man vet var de finns.

For personer med forvarvad dévblindhet ar de stora utmaningarna for att fa till-
gang till varlden via kommunikation, information och orientering och forflyttning.
Alla deltagare har beskrivit svarigheter inom dessa omraden och relaterar det till
sin kombinerade syn- och hérselnedsattning. Det ar ocksa aktiviteter som vi dag-
ligen kommer i kontakt med och som &r vasentliga for att atererdvra varlden och
vara-i-varlden.

For personer mer férvarvad dévblindhet finns det flera alternativa satt att kommu-
nicera om inte talkommunikationen fungerar tillfredstéllande. Visuellt teckensprak,
taktilt teckensprak, haptisk, skrivtolkning och tal med stdéd av tecken eller munav-
lasning. Hog generell ljudniva eller buller, lag rostniva eller daliga uttal, dalig eller
blandande belysning ar faktorer som inverkar negativt vid kommunikation. De del-
tagare som har hérselperception kommunicerar med tal men flertalet ar avhéng-
iga av stdd fran munnen. Det innebar att den visuella perceptionen ar en viktig
bestandsdel for att kommunikationen skall fungera. Inte sallan &r det den fysiska
miljéon som hindrar god kommunikation fér personer med dévblindhet. Men flera
deltagare har ocksa en grav nedsattning av synfunktionen. De kan inte langre for-
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lita sig pa synen nar de kommunicerar. For att paverka méjligheten till kommunika-
tion maste deltagarna skaffa sig nya vanor, bade /dra nytt och ldra pé nytt.

Elinor har svarigheter att félja kommunikationen nar det &r manga som pratar. Hon
har ocksa bekymmer att héra sina barn och nAmnde det fér audionomen. Tidiga-
re hade hon fatt en mikrofon som barnen skulle ta och prata i men det fungerade
inte praktiskt. Nu skulle hon fa préva nagot nytt, en samtalsférstarkare som ligger
pa bordet och som tar upp ljudet frdn de som sitter runt bordet.

Elinor: De [barnen] orkar inte prata med mig. Det kédnns ju inte bra. ... Sa jag
skall fa testa den [samtalsforstarkaren].

Ann-Britt: Och det ar for att forstarka samtal da?
Elinor: Ja, som jag har pa bordet har.
Ann-Britt: Ja, hm

Elinor: Nar dom &r har sa kan jag ha den pa bordet utan att dom behéver lyfta
micken och tycka att det &r pinsamt och ...

Ann-Britt: Precis. Du lagger den bara pa bordet?

Elinor: ... s& forstarks ljudet. ... Sa det skall bli intressant. Har man med sig
den. Jag tycker det gar bra nar man &r fyra vuxna och s men det &r varre
med ungdomar som inte hor riktigt.

Ann-Britt: Dom pratar ofta sa fort ocksa, tycker jag.

Elinor: Jaa. Och s& mumlar de. Bla, ba blablaba (Ann-Britt smaskrattar). "Vad

sa du?” "Det var inget’ Och man kénner sig ... det kénns inte bra. ... Allt &r
inte lika viktigt. Men det ar viktigt att man hér sina barn.

116 En audionom arbetar i huvudsak med hérselutredning, utprovning av hjalpmedel och med re/
habilitering av personer med hérselnedséttning.
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Att inte kunna kommunicera med sina barn &r ett stort bekymmer for Elinor. Det
ar en sa viktig del i hennes liv att hon 6nskar en I8sning pa problemet. Jag finner
i Elinors berattelse exempel pa “etablerandet av en handlingshorisont’ (Berndts-
son, 2001, s 271). Genom att anvdnda en samtalsforstarkare, ett hjalpmedel, finns
mojligheten att atererévra kommunikationen mellan henne och barnen. Samtals-
forstérkaren ger Elinor ett verktyg sd att hon ater kan vara delaktig i samtalen med
sina barn. Men for att kommunikationen skall fungera maste ocksa barnen bli invol-
verade i anvandandet av hjalpmedlet. Samtalsférstarkaren &r inte bara ett ting utan
ingar i ett sammanhang. Den relaterar ocksa till de som finns i Elinors livsvarld.
For att atererdvra kommunikationen &r Elinor beroende av att ocksa barnen har
inforlivat samtalsforstérkaren i sin varld. Bade Elinor och barnen har fatt ldra nytt.

Robert fick &ndra kommunikationssatt fran att ha visuellt teckensprak till taktilt teck-
ensprak, nar hans syn blev for dalig for att avlasa tecken visuellt. Ett Iarande som
jag tolkar som att /dra pé nytt.

Robert: Nar synen boérjade bli sdmre blev det jobbigt att forsta vad andra sa
i det lilla synfaltet, d& nar dom tecknade. ... Jag var p4 Mo Gard... en skola
for dovblinda. ... Och vi fick lara oss att teckna taktilt, trana da, trana taktilt
teckensprak.

Robert maste anvanda sig av teckentolk nar han skall kommunicera. Det kan liknas
vid att anvanda sig av ett hjalpmedel. Hjalpmedlet &r i detta fall inte ett détt ting utan
en manniska. Men, som i Elinors fall, sa relaterar teckentolken till Roberts livsvarld
och till de manniskor som finns i hans véarld. Larandet, bade att |ara pa nytt och lara
nytt &r en del av rehabiliteringsprocessen och flatar samman de levda relationerna
som de har till mé&nniskor, ting och aktiviteter som finns i deras livsvarld och som
de vill atererdvra.

Nar synen blev s& dalig att han inte kunde anvanda sig av skrivtolkning blev hans
méjligheter till kommunikation mycket begransad. Att vara beroende av teckentolk
vid varije tillfalle nar Oliver vill kommunicera &r inte genomférbart. Oliver har funnit
att kommunikation via datorn &r ett satt att kunna samtala med andra. Men da han
inte ser vad som star pa skarmen langre maste han bérja med punktskrift.
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Oliver: Det blev varre och varre med synen. Innan den [operationen] sa
kunde jag lasa perfekt, tyckte jag, men sen blev allting mycket, mycket
varre. ... Och da var jag tvungen att, maste trdna mig, alltsa borja lara mig
punktskrift. Och pa den véagen ar det. Nu gar det inte att lasa.

For att kunna kommunicera har Oliver fatt lara sig att anvanda datorn och att an-
vanda punkskrift. Detta ar exempel pa att lara nytt. Forst larde sig Oliver att anvan-
da datorn som ett kommunikationshjalpmedel och som ett komplement till att an-
vanda tolk. Da synen blev sdmre och han inte langre kunde avlasa vad som stod pa
skarmen var han tvungen att l&ra sig punktskrift. Att 1ara sig punktskrift innebér att
Oliver anvander sig av en helt annan del av kroppen &n 6gonen. Han maste lara sig
att tolka kanslan fran fingertopparna till meningsfulla texter. Oliver har genom sina
hjalpmedel, dator och punktdisplay fatt férutsattningar for att kommunicera med
andra men han har ocksa fatt lara sig ett nytt satt att I1asa pa. Genom att lara nytt far
Oliver méjlighet till att atererdvra kommunikationen med omvérlden som han férlo-
rade nar synfunktionen inte rackte till. Genom att anvédnda kénseln riktar sig Oliver
ater mot varlden. Detta tolkar jag som att den intentionala bagen ar aterupprattad.

Varje dag 6verskdljs vi av information av alla de slag. Det kan vara i form av skrift,
tal, bilder och symboler som vill férmedla ett budskap, fakta eller kunskap. Dagstid-
ningar, bécker, tidskrifter, broschyrer, radio, tv och inte minst datorer ar bland annat
informationsbéarare. Fér personer med kombinerad syn- och hérselnedséttning ar
det svart att ta till sig information men ocksa att sortera bort det som inte ar av
intresse.

For personer med enbart synnedsattning ar det vanligt att man kompenserar den
visuella lasfunktionen med talstdd, till exempel nar man har svart att avlasa dator-
skarmen eller svarigheter att lasa bocker. Talbdcker, taltidningar och syntetiskt tal
pa datorn ar hjalpmedel som anvands nar den visuella perceptionen inte &r tillrack-
lig. Men har man dessutom en hérselnedsattning sa kan det vara svart att fullt ut
kompensera synfunktionen med talstéd.

Angelica har fatt lara sig att 1asa bocker och att anvanda datorn pa ett nytt satt.
Denna form av larande tolkar jag som /dra pa nytt. Hon har bland annat fatt lara sig
att lasa bocker och anvanda datorn pa med hjalp av talstdd. Men da hérseln har
blivit sémre sa fungerar det inte fullt ut.
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Angelica: ... Sa jag tycker att jag har svart aft hora... Talbdcker gar bra om
det &r bra roster. Jag har talsyntes pa min dator... men den har jag svart att
héra ... min dator nu. Valdigt svart. ... Och telefon mérker jag absolut. Den &r
inte bra den heller. Och det ar véldig jobbigt med dom dér slingorna som jag
maste ladda hela tiden. Fruktansvart jobbigt. For jag maste ladda bade for
telefonen och tv:n. Och det ar ganska jobbigt f6r de maste man ladda hela
tiden. S& jag kan inte sitta och titta pa tv hur I1ange som helst och jag kan inte
prata i telefonen. D& kan den ladda ur. Och radion maste jag hoja.

Ann-Britt: Men eh... da har du nu tankt att du skulle se éver och se om du
kan fa nagra hjalpmedel som skulle fungera battre fér dig.

Angelica: Ja, i alla fall slingan och att jag far lara mig mer punkiskrift. Jag
maste l&ra mig mer punktskrift. S& kan jag anvénda den vid datorn ocksa.

Angelica ger har exempel pa hur férandringarna i den egna kroppen inte bara
paverkar aktiviteter utan ocksa hur hjalpmedlen fungerar. Hon har sedan tidigare
redskap for att kompensera fér synnedséttningen som bygger pa hérselfunktionen.
Nu fungerar inte talstddet optimalt sa Angelica inser att hon maste lara sig punkt-
skrift, ldra nytt.

Nar den sista intervjun gjordes 2009 hade Angelica precis avslutat en utbildning.
Infér utbildningen fick Angelica verkligen ténka dver hur hon skulle fa tillgang till all
information. Utbildningen var inte anpassad fér personer med kombinerad syn- och
horselnedséttning sa allt skriftligt material fick en familjemedlem lasa in pa cd-ski-
vor. Ibland fick Angelica anvanda sitt forstorande videosystem for att se pa bilder el-
ler kontrollera stavningen pa nya ord och begrepp. Angelica har daliga erfarenheter
av tidigare utbildningar eller praktikplatser som hon menar inte varit anpassade
for att hon skulle kunna klara av dem. Nar Angelica nu hade bestamt sig for att ga
utbildningen fick hon planera utifran ett /drande péd nytt. Hon skulle genomféra ut-
bildningen pa ett nytt satt, ett satt som passade Angelica och hennes livssituation.

Angelica: Hon [familiemedlemmen] har en tydlig rést och hon har hjalpt mig
att spela in allt material.

Ann-Britt: Oj
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Angelica: Hon har spelat in allt material &t mig pa olika skivor. Det har hon
stallt upp med.

Ann-Britt: Det ar manga timmar det.

Angelica: Det ar manga timmar det. Jag vet inte hur jag skall atergalda hen-
ne men hon har en valdig tydlig rést... hon har hjalpt mig under hela utbild-
ningen. ... Det har varit valdigt intensivt. Och jag har inte fatt nadgon ledsaga-
re eller dovblindtolk eller nagonting ... sa min lillasyster blev min ledsagare.
Hon kérde mig dit och kérde fram och tillbaka.

Ann-Britt: Vet du orsaken till att de inte ville att du skulle ha ledsagare eller
tolk?

Angelica: Det var for att de [ledsagare/tolkar] kunde fa gratis utbildning...
Det skulle underlattat valdigt mycket om jag haft en dévblindtolk som hade
kunna visa, ja bara sitta dar bredvid och visat.

Ann-Britt: Men du fick géra ett muntligt prov i alla fall?

Angelica: Ja, tack gode gud for det. Det fick jag géra.

| Angelicas berattelse ser jag ocksa ett exempel pa en méjlighetshorisont. Hon ser
en mojlighet till att ga vidare i livet genom en utbildning. Genom att fa tillgang till
information/kunskap kan Angelica férdndra sin livssituation och 6ka méjligheten
till att f& ett arbete. Att fa information, i detta exempel specifik yrkeskunskap ger
Angelica férutsattningar for att ga vidare i arbetslivet. Genom 6ppnandet av moj-
lighetshorisonten vidgas ocksa Angelicas handlingshorisont mot ett atererévrande

av varlden.

Angelica ar valdigt stolt dver att ha genomfért utbildningen dven om det "har kostat
pa” och att det paverkar hennes uppfattning om vem hon &r; hon har en ny identitet.

Angelica: For det var ju flera ganger som jag kande att nu ger jag upp. Men
det gjorde jag inte. ... Jag ar sa glad, jag &r sa tacksam for att jag klarade av
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det. ... Men jag &r glad att jag blivit utbildad, &r diplomerad... (skrattar). For
nu vet jag det i alla fall.

Da personer med kombinerad syn- och hdrselnedsattning har stora svarigheter att
bade finna, férsta och ta till sig information sa tar de hjélp av andra. Flera av delta-
garna anvander sig av tolk/ledsagare for att skaffa sig information eller tar kontakt
med syn/hércentralen och/eller dévblindteamet eller andra instanser som riktar sig
till personer med dévblindhet. Emma beskriver hur hon fick information om sin
6gonsjukdom och hur det paverkade bade henne och hennes famil;.

Emma: ... Jag fattade ju inte vad RP egentligen var. En broschyr, det sadger
ju inte mig ndgonting. Man kunde ju fatt lite muntlig information om vad detta
innebar egentligen... S& tog en dévblindkonsulent kontakt med mig. Hon
ville att jag skulle komma till Mullsjé. Familjevecka och tréaffa andra som har
denna sjukdom. Ta med barnen och komma dit. "Ja, jag kommer” sa jag.
Men det var ytterligare ett chocktillstind. For d& tréffade jag andra i lika
aldrar, gamla som unga. Dom som var aldre sag ju mycket sdmre. Och da
tankte jag "Om jag ser sa daligt” ... Det var jattejobbigt dd med. Men sam-
tidigt var det nyttigt. DA fick jag lite battre information om vad detta innebar.
Det var jattenyttigt. Men det var jattejobbiga ar.

Oliver forknippar tillgang till tekniska hjalpmedel med att han har mdjlighet att fa
den information som han énskar. Men ocksa att det finns tolkar som kan férmedla
information fran honom. Oliver ser ocksd sambandet mellan information, paverkan
och delaktighet och dérmed kan han vara mer aktiv.

Oliver: Jo det &r vl bra att vara delaktig. ... Ja, jag kdnner att det &r bra att
doévblindteamet finns. Jag far mycket information, man far stéd och man kan
paverka via dem. For det ar ju jattesvart for mig sjalv att argumentera for
politiker och sddana saker. S& det skulle jag inte kunna klara. Ar inte s& duk-
tig pa svenska och kan inte formulera mig. ... Det &r jatteskont att det finns
hérande som ar duktigare pa detta med att argumentera som vill hjélpa oss
for att det skall bli battre fér oss.

Samuel berattar att han har fatt mycket information via FSDB som han har dragit
nytta av.
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Samuel: Vi har mycket medlemmar [som kan informera] och s& har vi myck-
et kurser och sadar som handlar om det med dévblindhet. Det ar ju valdigt
intressant och givande ocksa.

Flera av deltagarna anvander datorn for att séka information. En anpassad dator
ar ett ovarderligt hjalpmedel fér personer med ddvblindhet. Den fungerar bade som
ett kommunikations- och informationshjélpmedel och i sin férlangning en brygga
mellan de vi delar livsvarld med.

Inger: Vad betyder datorn for dig?

Adam: Kommunikation. Att jag kan skriva till andra. Jag kan sitta i lugn och
ro och lasa, bade tidningar och andra programvaror, leta, soka. Jag &r ju en
sadan dar som garna vill ha fakta pa allting. Jag tycker datorn &r véldigt bra
aven om man inte kan lita pa alla sajter. Men mycket av myndighetsfakta
soker jag via datorn.

Aven Oliver har berattat om hur viktig datorn &r fér honom fér att kunna ta och ha
kontakt med véarlden. Men han tar hellre kontakt med dévblindteamet or att fa in-
formation. "Jag soker in det pa natet s, utan, nej. Jag tror att dévblindteamet har
ett stort ansvar dar. ... jag kan be dem om information som jag behdéver” Oliver ar
valdigt oséker nar han laser punktskrift och jag tolkar det som att han, nér det ar
nagon viktig information sa litar han inte pa sina fardigheter i punktskrift.

Ett hjalpmedel ar till fér att man skall kunna utféra en speciell aktivitet. For att det
skall fungera méaste hjélpmediet provas ut utifrdn anvéndarens behov. Hjalpmedlet
maste ocksa vara individuellt tillrattalagt utifrAn funktionshindret och anvandaren
maste lara sig hur hjalpmedlet fungerar och hur man anvander det i de aktiviteter
som ar aktuella. Att l&ra sig att anvédnda ett hjadlpmedel &r att l&ra nytt. Fér personer
med dovblindhet sker det ofta pa syn- och hércentralerna men det finns ocksa
kurser pa Mo Gard, dévblindteamet eller inom intresseféreningarnas kursverksam-
het. Deltagarna i studien har olika erfarenheter av hur det fungerar att lara sig ett
nytt hjalpmedel. Elinor pekar pa vikten av att den som skall lara ut bade beharskar
hjalpmedlet och har en kunskap och forstaelse hur, i hennes fall, synen paverkar
anvandandet av hjdlpmedlet.
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Ann-Britt: Var den kursen [lara sig att anvanda dator] upplagd pa nagot spe-
ciellt satt utifrdn att du hade din syn- och hdrselnedsattning?

Elinor: Jag fick se pa forstoring, zoom. Men da upptéckte jag att det var for
stort fér mig. Sa& det blev fel. Sa tillbaks till det vanliga. Svart pa vitt men inte
for ljus bakgrund. Det var standard de valde. Men jag hade lite storre text pa
min dator och sa... Det gick ju bra. Men det var ndgot som fattades som jag
inte begrep. Bade med internet och allt har. Hur det funkar och...

Ann-Britt: Hur kom det sig att du inte larde dig det?

Elinor: Jag fick inte lara mig sa val, tycker jag. Nar jag nu tanker efter sa fat-
tades det kompetens om syn hos han som larde mig.

Angelica beskriver ett annat problem som kan uppsta nar man ar beroende av ett
hjalpmedel. Hennes dator fungerar inte tekniskt och det har tagit manader for att
fa den till att fungera.

Ann-Britt: Da nar du inte hade dator i fyra, fem manader. Du ndmnde i forbi-
farten att du missade en del information.

Angelica: Ja, jag missade ju mycket. Och det var inte Iatt att na mig heller.
Jag hade varken mobil eller dator. ... Jag missade s& mycket att man fick
informera mig via post eller sa fick man férséka na varandra. ... Tidningen
far man ju pa natet. Man gar ju ut pa natet och kollar vad som hander.

Datorn ger Angelica méjlighet att bade kommunicera med och inhdmta information
om varlden. Datorn i sig ar ett "détt ting” men skapar férutsattning fér Angelica att
relatera till varlden och till dem som hon delar den med. Nar datorn inte fungerar
kan man jamféra det som att bli frantagen méjligheten till att aktivt ta del av véarlden.
Jag ser det som att handlingshorisonten krymper pa samma séatt som néar man far
en funktionsnedséttning. Men nu &r det inte den fysiska kroppen som gett upphov
till att man inte kan utféra aktiviteter utan ett hjalpmedel som inte fungerar. Om
hjalpmedlet inte fungerar eller att man inte har lart sig att anvanda det s& minskar
mojligheterna till att atererévra eller erdvra varlden. Hjalpmedel &r ett redskap som

- 188 -



Resultat: Rehabilitering

ger forutsattningar att ater relatera till och bebo varlden eller ytterligare vidga sin
handlingshorisont.

Den vanligaste orsaken till dévblindhet i Sverige ar Usher syndrom. Det innebar att
man har égonsjukdomen retinitis pigmentosa, RP. RP ger ett daligt mérkerseende
och inskrankt synfalt vilket férsvarar mojligheten att ta dig fram i varlden. Det vanli-
gaste hjalpmedlet ar den vita k&ppen. Den vita kppen &r universell och kdnd som
ett hjalpmedel som anvénds av blinda. Men man behdver inte vara blind for att ha
stor nytta av den vita kdppen. Aven med ett daligt kontrastseende, synfaltsdefekter
eller nedsatt synskérpa kan den vita kppen vara ett anvandbart hjalpmedel. Inte
bara for att underlatta orientering och forflyttning utan ocksa som ett satt att infor-
mera andra om att man har svarigheter nér man tar sig fram, och att omgivningen
bor ta hansyn till det. Men det &r inte sallan det finns ett motstand till att bérja an-
vanda den vita kdppen (Berndtsson, 2001). Képpen &r inte ett féremal vilket som
helst utan har ett symbolvarde ” jag ar blind” vilket inte ar fallet f6r de flesta som
anvéander vit kapp.

Alla deltagare i studien har problem med att orientera och forflytta sig. Oliver och
Robert ar helt avhangiga sin kapp sa fort de skall ga utanfér hemmet.

Oliver: Ja, jag kan ga ut med min kapp. ... S& om jag ar ensam gar det
bra med kdppen. Men jag héaller alltid kdppen i vanster hand nar jag ar
ute och gar och har jag inte kdppen med mig sa blir det mycket svart.
... En gang var jag pa Sahlgrenska och jag gick med min kapp séa blev jag
lite forvirrad och visste inte vart jag skulle ta vdgen. Da tog jag fram en lapp
[med avdelningens nummer pa] och da var det en som pekade med hela
handen "Ga dit” ... Det var manga som var hjalpsamma och f6ljde mig. Hela
tiden stotte jag péa folk som hjalpte mig. ... Sa fick jag kontakt med en skoter-
ska som f6ljde mig s att jag kom fram. ... Och det ar tack vare képpen, den
har vita kappen. Jag ar valdigt tacksam for den for da ser folk.

Robert bekraftar att det ar manga som inte vill anvanda vit kdpp men att han, efter

traning, tycker att det ar ett bra hjalpmedel. Men han hade ocksa svart att ta till sig
att han behévde den.
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Robert: Det &r manga som inte vill [trAna pa att anvanda vit kapp] for att det
tycker det ar pinsamt med vit k&pp. Men jag tycker att det ar bra. Ja, det var
ju bara att svélja det hela och ga da och lara sig den har tekniken. Man gar
med den och jag larde mig och det var bra. Och da ar det liksom en varning
aft jag &r synskadad. Se upp! Sa aft man inte blir pAkdrd av nagon bil eller
sd. ... Det ar manga som tycker det &r pinsamt och att man skams. Att man
inte vill visa att man &ar synskadad. Men det ar béttre att ha den vita kppen
och visa den.

Elinor ar inte intresserad av att anvanda vit kdpp dven om det innebér att hon blir
isolerad. Hon har accepterat att hon far hdlla sig hemma fastdn hon énskar att
aktivera sig. Elinor klarar sig i sitt bostadsomrade om det inte ar fér mérkt eller for
ljust men da ljuset férandrar sig hela tiden véljer hon att vara hemma. Elinor ar den
av deltagarna som tydligast visar sambandet mellan minskad eller liten mojlighets-

och handlingshorisont och aktivitetskroppen.

Ann-Britt: Har du anvant kdpp nagon gang?

Elinor: Nej. Och jag vill inte heller.

Ann-Britt: Nej. Varfor vill du inte det?

Elinor: (Paus) Det ar sakert en kanslig fraga fér manga. (Paus) Man har sagt
pa syncentralen att det finns en liten k&pp som kan markera ndr man gar
Over vagen och... Det kommer en som &r synskadad men vad hjalper det?
Dom koér &nda. Det ar ingen idé. For att folk har en sadan attityd. Det &r ...
det tar valdigt emot.

Emma har stora problem néar det i mérker. Det paverkar hennes planering av ak-
tiviteter i vardagen. Hennes strategi ar att genomféra de flesta géromal nar det ar
ljust. Men det kommer en arstid nar det ar moérkt nar man gar till jobbet och morkt
nar man lamnar och mérkt nar det finns kvallsaktiviteter som lockar eller att delta i

alla dessa masten i livet. D& kan det bli problem.

Emma: Jo, jag har haft den kanslan [av masten] manga ganger. Det ar alla
dessa mdten man maste ga pa.
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Inger: Vad &r det fér méten?

Emma: Jo, det ar féraldramoéten och det ar politiska méten och sa dar. Man
kénner att... Nej, jag vill vara hemma. ... Man tycker alltid att det &r fel tillfalle
(skrattar). Speciellt nar hésten kommer. Det &r mérkt och det ar inte alltid det
klaffar att det &r ledsagare med. Och da ar det ett maste. Ja, da maste jag
alltid fraga ndgon som hjalper mig. ... Men det kdnns motigt pa det viset.

Inger: Brukar det ordna sig, tycker du?
Emma: Ja, det gor det. Det gor det alltid i sista &nden.
Inger: Beror det pa dig, tror du, att det ordnar sig eller pA omgivningen?

Emma: Ja, men det gbr det ju. Jag ser ju till att saker och ting blir gjort. Herre-
gud! Jag &r san som person. Men det ar att man tycker att det kdnns jobbigt
anda. Det goér man ju. Man onskar att det kunde vara ljust jamt!

Inger: Ar det s& stor skillnad ér dig, ljus och mérker?

Emma: Ja, det &r det. Men ibland har jag fatt ga sjalv och da har jag fatt forlita
mig pa kappen. Och da tanker jag sa har; "Ja, det far bli en prévning” Och
sa gar jag med kappen. Och sa tanker jag nar jag kommer hem; ” Ja! Jag
klarade detta! Ja! ... Ja, man gar ju med hjartat i halsgropen jamt.

Emma har haft tankar pa att skaffa sig en ledarhund. Hon tror att hennes méjlighe-
ter till att bli mer fri i situationer, speciellt nar det &r morkt eller nér hon ar pa okanda
platser da 6kar och, att hon far mer kontroll Gver sin situation.

Emma: Jag skulle kunna ga ute, &ven néar det ar morkt, tror jag. Det blir mer
frihet, tror jag. Och &ven i okand milj6. Jag vet ju nar jag ar pa stéllen jag ald-
rig har varit pa. Da blir jag direkt spand och har hela tiden koll pa vart jag gar,
var alla grejer finns. Det &r jattejobbigt. Jag menar. Ar man pé ett stélle vet
man oftast exakt var alla buskar, stolpar och allting sadant finns. Men ar man
pa ett stélle man aldrig varit pa. Da far man ha full koll pa var allting finns.
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Efter att Angelica fatt préva att ga med ledarhund s& bestdmde hon sig for att séka
en. Ett halvar innan foérsta intervjun fick hon Lola s& nar Angelica beréattar om sina
erfarenheter med Lola haller de fortfarande pa att lara kédnna varandra. Men kéns-
lan av frihet lyser igenom i Angelica beréttelse.

Angelica: Du vet, nar man gar med képp da liksom spanner man sig. Nar
man gar med kdppen maste man hela tiden vara koncentrerad. "Var ar jag
nagonstans?” och "Ar det nagon dar?” och ”Vad &r de dar?” ... och en skug-
ga, man ser inte om det ar en skugga eller om det &r nagon sak som ar i
vagen. Det ar jattesvart. Oh, det ar ju skoént att ha kdpp ocksa. Det hjalper
ju till. Med hund. Da blir det helt annat. D4 kan du liksom titta pa nagot helt
annat och du kan liksom ga fort. Jag sprang ju med henne. Jag gillar att ga
fort. ... Jag tankte "Det gar valdigt fort’ Och det fick mig att bubbla av skratt.
Att man kunde ga fort. Precis som jag gjorde innan jag blev synskadad. Sa
det &r en frihet. ... Och man kan ga i sin egen takt. Det blir nagot helt annan.
Man kan anvanda sin energi till nAgot annat istéllet.... Det ar en total frihet!
Sa vi gar pa promenad pa en och en halv timme pa en vég som jag aldrig
gatt forut. ... Det hade jag aldrig gjort sjélv. Aldrig! Jag hade aldrig hittat. S&
att det &r en frihet. Helt underbart!

Att anvénda sig av ett hjalpmedel, k&pp eller ledarhund har gett Angelica ett stérre
utrymme till att kdnna frihet. En frihet att bestdmma sjalv nar och vart hon skall ga
men ocksa en frihet att valja nya vagar, fa nya erfarenheter. Angelica ger ocksa hon
exempel pa hur ett hjalpmedel, i det har fallet den vita kdppen och/eller ledarhund
ger henne en méjlighet till att forandra sin handlingshorisont, att fa henne att vaga
ga ut i varlden.

8.1.4 Social kropp

Vi narmar oss den sociala varlden utgaende fran att jag pa olika fint diffe-
rentierade sétt ar vand till mina medmaéanniskor, de manniskor med vilka och
bland vilka jag lever: jag har olika uppfattningsperspektiv och jag upplever
deras upplevelser med olika grad av intimitet. (Schiitz, 2002, s. 141)

| min analys av deltagarnas beréttelser utgar jag ifran att vi som méanniskor lever i
en social varld, en varld som vi varseblir och agerar i. Schiitz (2002) beskriver den
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sociala vérlden som en varld med manga sociala regioner. Det ar varlden som jag
varseblir och &r medveten om, den sociala omvérlden. Men samtidigt samexisterar
den sociala meadvérlden med mig, en véarld som inte & min omvérld eftersom jag
inte upplever den.

. nér jag lever med manniskor upplever jag dem och deras upplevelser,
medan nér jag lever bland nastor"'” uppfattar jag inte deras upplevelser sa-
som vilande i sig sjalva utan i stand att, pa goda grunder, férmoda vilka ty-
piska upplevelser de har. ... jag kan kort sagt vara vand mot saval medvarl-
den som omvarlden pa ett handlande och betraktande satt. (Schiitz, 2002,
s. 141-142)

Det innebar att jag utifran tidigare erfarenheter kan ana vilka upplevelser mina
medmanniskor har. Men manniskan lever ocksa i en varld som fanns innan jag féd-
des, en social férvdrld som jag kan ta i betraktande men inte delta i. Det kommer
ocksa att finnas en social eftervérld som jag bara kan fantisera om men aldrig upp-
leva. Schitz (2002) menar att jag och mina medmanniskor, féregangare och efter-
kommande paverkar bade mina och deras upplevelser och mal fér mitt handlande.

Den sociala kroppen star i ett férhallande med omvérlden bade i tid och rum. Vara
tidigare erfarenheter, vara medmanniskors erfarenheter da och nu paverkar vilka
forestéllningar vi har om personer med funktionsnedsattningar. Att ha en kombi-
nation av allvarlig syn- och hérselnedsattning ar en ovanlig funktionsnedsattning.
Oftast kdnner man inte till ndgon i sin omgivning som har samma problem. Brist
pa kunskap och erfarenhet om hur det &r att leva som, eller med, en person med
dévblindhet kan paverka vilket férhaliningssatt man tar till den nyuppkomna situa-
tionen.

Flera av deltagarna beréattar om situationer nér deltagarna blivit bemétta med ofér-
staelse, okunskap, férdomar och attityder fran utomstaende. Alla deltagarna hade
lang erfarenhet av att ha en hérselnedséattning eller dévhet. Men nér de fick sin
synnedsattning blev ocksa de osékra, da de inte férstod innebdrden av ytterligare

117 | originalutgévan skriver Schitz, Mitmensch och Nebenmensch vilket har éversatts till med-
manniska och nasta i den svenska utgavan.
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en funktionsnedséttning eller kinde nagon med kombinerad syn- och hoérselned-
séttning.

Adam beréattar om hur det var att méta andra personer med dévblindhet och inse
att ocksa han har ett allvarligt funktionshinder.

Adam: Jag &r vél ingen utatriktad person. Det gér mig lite begréansad i... Jag
ar ju ingen féreningsmanniska. Hade jag varit med i HRF [Horselskadades
Riksférbund] sa hade jag kanske fatt vetskapen om det har. Men i och med
att jag inte ar med, dels att det ar en kostnadsfraga och dels ... sa har jag
ju en svaghet och det &ar nar jag ser ménniskor som har ett funktionshinder.
Nar man ser en manniska efter ett halvt ar sa ser man hur mycket sémre
han har blivit. Jag klarar inte det riktigt. Hade véldiga bekymmer nér jag var
pa Mullsjo med det. Da férstar man att man sjalv har blivit lika dalig, héll jag
pa att saga.

Oliver beréattar om sina tankar som han hade innan synen blev véldigt dalig. Han
beskriver vikten av social tillhérighet men ocksa vad som hander med den sociala
kroppen vid brist pa sociala kontakter.

Oliver: Forr i tiden, da tankte jag pa hur det skulle vara att vara dévblind.
Nu finns det ju en massa moderniteter. Det finns tekniska hjalpmedel och
sadant dar. Men alla de hér grejerna... jag vet inte. Det viktigaste ar att man
mar bra. Att kroppen mar bra och att man lever ett bra socialt liv. Det &ar det
viktigaste. Att man traffar manniskor som man vill tréffa och prata med, prata
med pé teckensprak. ... FOrr var jag alltid ensam, jag var alltid hemma. Hade
inte kontakt med nagon 6ver huvud taget. Ja, det var helt tomt har hemma.
... Satt bara ensam. Hade inte ens kontakt med andra méanniskor. Jag satt
bara har. Kdnde mig sléare och sldare. Fick ingenting gjort. Blev ju ledsen.

Oliver har anvéant teckensprak i hela sitt liv och har haft sin sociala hemvist tillsam-
mans med andra personer som ar déva. Men nu ndr synen ar sa dalig har han
svart att se tecknen och han vet inte hur han skall hantera den nya situationen
som har uppkommit. Oliver kan inte taktilt teckensprédk s& han behéver optimala
ljus och kontrastforhallanden or att tolka tecknen. Det lilla synféltet gér ocksa att
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det tar langre tid for Oliver att "hitta” hadnderna som han skall tolka. Det skapar en
osékerhet i kommunikationssituationen.

Oliver: ... Jag har svart att uppfatta vad andra sager. Men jag har idag kon-
takt med doévblinda. Ja, fast kanske mindre an férut. Och jag har en viss
kontakt med déva ocksa. Och det &r ju roligt att sitta och prata ibland. Men
jag kan inte se alla. Jag ser ju inte vad de tecknar. Det blir jag ledsen 6ver.
Det ér ju inte sa roligt. Och det ar lite svart. Jag vet inte riktigt hur jag skall
handskas med det. Det ar ju det att jag ser daligt och da kanner jag att jag
ger upp. ... Jag tror att manga tycker att det ar svart att ta kontakt med mig,
att de inte har lust att ta kontakt med mig.

Oliver har vid det sista intervjutillfallet fatt en ledarhund, Bono. Bono betyder oer-
hdért mycket for Oliver. Han ersatter den brist av sociala kontakter som Oliver har
utifran sin funktionsnedsattning generellt men ocksa mer specifikt da han har svart
att kommunicera med andra.

Ann-Britt: Har du fatt mer kontakt ute i samhéllet efter att du fick Bono?

Oliver: Det har jag inte. Jag har ju honom som en féljeslagare, néar jag ar
ute, som séllskap och sa vidare men ... att man kommer ut mer. Det gor
man ju. ... Det finns en man som hor daligt, ser daligt och som ocksa har
en ledarhund. Han ser daligt och jag ser daligt och hundarna krockar och
det blir inte s valdigt bra da. Ibland har jag med mig och da kan jag, genom
tolken, férsbka prata med den gamle mannen. Men det har blivit lite tokigt
ibland eftersom vi inte kan prata riktigt med varandra. Vi har tréffats bade en
och tva ganger och hundarna har velat leka med varandra. Och s& har dom
fastnat med kopplet i varandra, trasslat ihop sig. Nej, tredje gadngen sé gick
vi bara forbi varandra. For att jag ser sa daligt och han hor daligt och vi kan
inte prata med varandra sa vi férsoker ha avstand mellan vara hundar. Sa vi
gar bara forbi varandra. Sa har det blivit.

For Oliver har Bono blivit en erséttare for de sociala kontakter som han har sa svart
att uppratthalla. Att inte kunna kommunicera med ménniskor i sin omgivning blir pro-
blematiskt for bade Oliver och hans vanner och bekanta. Brist paA kommunikation
tolkar jag som att den sociala kroppen urholkas.
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Vid mitt sista besdk hos Oliver mérkte jag en stor skillnad pa huméret hos Oliver.
Han var glad och positiv och oerhért stolt &ver sin Bono. Antligen hade han ett sall-
skap och nagon som férstod honom och som han kunde kommunicera med pa lika
villkor. Det tolkar jag som att hans sociala kropp har forstarkts. Olivers beréattelser
visar pa hur viktigt det &r att ta den sociala kroppen i beaktande. For Oliver ar Bono
i forsta hand inte ett hjalpmedel fér sékrare orientering och forflyttning utan fyller
den sociala kroppen med innehall och mening.

Oliver: Antligen har jag fatt ett roligt liv. Fér férut har jag ként att det var s&
mycket hinder i vdgen. Men nu har det férandrats efter att ja fatt ledarhunden.
Jag har lust att ga ut. Jag har lust att ta kontakt med folk, ga ut och prome-
nera och det ar valdigt roligt. ... Men jag tycker faktiskt att det har férandrat
mig radikalt. Jag mar mycket battre.

Fér Angelica som klarar att kommunicera med andra har ledarhunden inneburit en
frihet att ta sig till de sociala arenor som &r betydelsefulla fér henne. Att kunna ta
en promenad och traffa andra pa vagen, att ta taget till ett mote eller att traffa andra
foraldrar pa foraldraméte. Innan Angelica bestdmde sig for att séka ledarhund hade
hon férestallningen att det bara var personer som var blinda som hade anvandning
for en ledarhund. Men genom samtal med andra som hade ledarhund och perso-
ner pd syncentralen sa skickade hon in en intresseanmalan.

Angelica: Det var dom [p& syncentralen] som fragade mig "Ska du inte, ska
du inte anséka om ledarhund” eftersom synen bérjade bli sémre och sa. Det
ar fyra ar sen, tror jag.

Ann-Beritt: Kommer du ihag dina tankar och funderingar som du hade nar du
fylide i din intresseanmalan.

Angelica: Ja, jag fylide i dom men jag ténkte inte s& mycket. ... Jag ténkte
bara ’Ah” For d&, n&, da tyckte jag att jag sag bra. Du vet... "Jag vill inte ha
hund nu” Det ar val det hér att jag ser ju och man behéver inte ha hund da.
... S8, jag tankte inte s& mycket nar jag skrev... ténkte inte s& mycket p4 om
hon... Jag tankte att "Ah, hon skickar in den om nio ar eller tio ar; tankte jag
da. Men det blev ju tidigare.
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Ann-Britt: Hur reagerade familjen?

Angelica: Cecilia [dotter] har velat ha hund valdigt lAnge (gemensamt skratt).
Ja, nar jag kom hem, ja ndr jag kom hem sa sa jag "Jag vill ha hund” och
Krister [sambo] blev ju véldigt nervds och jag fick nastan lite panik. Tank om
de inte ville ha hund. Men samtidigt ar Krister s& ... han ar s& himla go for
att han, han vill att jag skall ha det basta. Han sag pa mig att jag verkligen
ville ha hund. ... Och &ven min mamma som &r superallergisk mot hundar
sa: "Da nar du kommer och héalsar pa sa kan hunden ligga i hallen’ Och det
har fungerat. S4 omgivningen har varit valdigt bra och stéttande.

Angelica beskriver har omgivningens betydelse d& hon maste, utifran funktions-
nedséttningen, gora férandringar i sitt liv. Hennes starka sociala band till familjen
paverkar hennes instéllning till f{érdndringar, som i detta fall har med hennes for-
samrade syn att géra. En positiv syn fran familjen, tolkar jag, gor valet enklare for
Angelica och starker hennes sociala kropp.

Samuel har ett avspéant férhallande till sin sociala kropp. Han bor tillsammans med
sin fru och granne med sin son ute pa landet déar alla vet att han ser och hor daligt.
Han har uppratthallit sina intressen och manga av de kontakter han hade innan
han bérjade se daligt. Samuel har ocksa engagerat sig i FSDB och SRF, inte en-
bart utifran det handikappolitiska arbetet som de har, utan ocksa for att umgas
socialt med personer som har liknande funktionshinder.

Inger: Vad kommer det sig att du &r intresserad av att vara med i féreningen?
Samuel: Ja du, det betyder det att nar jag blev handikappad... s ville jag
komma ut lite mer. | och med att jag blev pensionar ocksa sa hade jag tid till
det. S& den vagen har det gatt.

Inger: Ar det den sociala delen da som du tycker ar viktig?

Samuel: Ja, bland annat. Tycker jag. Mycket det. Det &r det faktiskt.

Inger: Att vara med i en férening kan ju betyda mycket annat ocksa som man
kan dra nytta av, sa att sdga, om man ar med.
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Samuel: Man kanner sig lite sdkrare om inte annat och far komma ut lite mer
och s3, givande. Det handlar inte bara om mig sjalv. ... Man kan ju tala om
hur man sjélv upplever. Det finns ju andra och lyssna pa ocksa.

| Samuels berattelse ser jag att han, via féreningslivet, far information och kunskap
om erfarenheter och upplevelser av andra personer med dévblindhet. Men ocksa
en mojlighet att dela sina erfarenheter om hur det ar att, som dévblind, leva i en so-
cial omvarld, dar personer med dévblindhet &r fa till antalet. Genom att tréffa andra
i liknande situation kan han se en méjlighet till férandring och en inspiration till att
férandra och paverka sin handlingshorisont.

Att delta i foreningslivet ger ocksa Samuel en méjlighet att, fér eftervarlden, var
sociala eftervarld, formedla hur det &r att leva som dévblind da intresseorganisatio-
nerna ocksa arbetar med handikappolitiska fragor.

| Elinors berattelser finner jag exempel pa hur den sociala omvarlden och hennes
sociala kropp paverkar hennes forestéllningar om hur det ar att ha en funktionsned-
séattning. Att inte kunna vara kvar i arbetslivet, arbetskamraternas och chefernas
uppfattning av vad en person med kombinerad syn- och hérselnedséttning har fér
potential till att utféra arbetsuppgifter genomsyrar Elinors installning om vad som
ar mojligt. Jag tolkar att arbetsledare och arbetskamraternas negativa attityd och
bemétande har paverkat och stigmatiserat Elinors egen uppfattning om vad som ar
mojligt bade i arbetslivet, samhallslivet och i hennes sociala liv.

Elinor: En normal ménniska kan géra precis vad han eller hon vill. Men en
funktionshindrad manniska med synnedsattning eller nagonting annat ar
hindrad pa manga saker. D4 &r man kontrollerad. Man &r ifrdgasatt. Och det
far inte kosta nagonting. Och det far en att nastan kénna att man skall halla
sig hemma. Vi behévs inte. Det far mig att kdnna och ténka... D& accepterar
man till slut. Nar det blir s motigt. D& vill man inte ... Det blir bara... Man
tappar lusten. ... Jag orkar inte kdmpa langre. Man har inga mdjligheter. Det
ar hinder hela tiden. Det far jag acceptera och vara hemma ... ja, sa ar det
ja... Det finns en liten k&pp som kan markera nar man gar éver vagen och...
Det kommer en som ar synskadad. Men hjalper det? Dom kér anda. Det ar
ingen idé. For att folk har en sadan attityd.
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Lucas som bor ute pa landet har varit beroende av att kunna kéra bil for att kunna
ta sig till sina sociala arenor. Aven évriga familjen och de narmaste var beroende av
att Lucas kdrde. Nar synen blev for dalig for bilkdrning paverkades inte bara Lucas
utan hela familjen. Det blev en omvalvning fér bade Lucas och hans famil;.

Inger: Hur sag familjen pa det nar du inte kunde koéra langre?

Lucas: Jag vet inte det. Jag kan inte svara pa vad Anne [dotter] tdnkte och
tyckte. Jag vet inte om hon tyckte ndgonting. Vi bodde ju sa... Jag hade varit
den ende som kérde bil... hdr hemma. Ingen annan korde bil. Och dérfér
var det ju varre pa det sattet, tror jag, ... &n om det var en tjej eller kille som
drabbas av det har, och som brukar sitta som passagerare. De tar kanske
inte lika illa vid sig. Om mina foéraldrar skulle ndgonstans. Jag var den ende.
Det gjorde nog det hela varre, kanske.

Inger: Kan du séga nagot konkret som férandrades da nar du inte langre
korde bil?

Lucas: ... (lang paus) En viss nervositet, tror jag ... De forsokte halla mas-
ken sa gott det gick.

Inger: Hur upplevde du det sjalv nar du sag deras reaktioner?
Lucas: ...(paus) Vad ska jag séga. Det var ju trakigt.

Lucas berattelse visar hur familjen, hans sociala omvarld, ocksa paverkas nar Lu-
cas syn blir sa dalig att han inte langre kan kéra bil, en aktivitet som de ar beroende
av att han kan utféra. Lucas fick fardtjanst och hustrun fick ta kdrkort; stora férand-
ringar som paverkat familjen. Lucas &ar fortfarande nervés nar han maste anvanda
fardtjanst. Vid flera tillfallen har inte taxin kommit i tid eller inte kommit alls. Aven om
det har blivit battre sa slapper inte nervositeten.

Lucas: Nervositeten finns dar hela tiden. Ja, att de inte skall komma. Man

sitter och vantar och tittar ut genom fonstret varje gang, och vet inte om de
kommer eller inte.
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8.2 Sammanfattning — rehabilitering

Den levda kroppen ar var tillgang till varlden. Nar vi far en funktionsnedsattning
sa paverkas inte bara var fysiska kropp utan ocksa var relation till varlden och
de som finns i den féradndras. Genom att anvénda teorin om den levda kroppen i
rehabiliteringsprocessen ser vi ménniskan som en helhet, déar kropp och sjal inte
ar separerade. Den levda kroppen &r en sammanflatning mellan den existentiella
kroppen, den perceptuella kroppen, aktivitetskroppen och den sociala kroppen
och "kropparna” kan aldrig vara separerade fran varandra.

Syftet med en livsvarldsrelaterad rehabilitering ar att férskjuta och sammansmalta
horisonter for att personer med funktionsnedsattning skall finna nya séatt att ater
relatera till och erévra varlden. Det innebar att man ser ménniskan, inte bara som
en fysisk, biologisk kropp utan att kroppen ar en levd kropp som bebor och férhaller
sig till varlden bade i tid och rum.

Deltagarnas beréattelser har stor spannvidd och varje deltagares levda liv &r unikt.
Men det som deltagarna har gemensamt ar att tva viktiga sinnen, syn och horsel
ar nedsatta eller borta. Deltagarnas livsvarld ar ocksa unik men genom att lyssna
till deltagarnas berattelser kan vi fanga vad varje deltagare har fér behov och for-
utsattningar. Genom beréattandet lyfter deltagarna fram sina erfarenheter av att ha
en forvarvad dévblindhet och hur det har paverkat deras liv. | berattelserna far vi
ocksa ta del av hur deltagarnas levda kropp paverkar och har paverkat méjligheten
att vidga sina handlingshorisonter for att ater erévra varlden.

Alla deltagare beskriver utifran sina liv erfarenheter som kan sammankopplas med
den existentiella kroppen. Det blir tydligt att nar synen blir sémre sa férandras re-
lationen till varlden och de som lever i den. Deltagarna beskriver utifran sin livs-
varld tankar och handelser av existentiell karaktar som paverkar bade relationen
till varlden men ocksa hur de ser pa mojligheterna att atererdvra varlden. Att inte
bli forstadd eller bli bemdétt med okunskap hur det ar att leva med en kombinerad
syn- och hérselnedsattning ar erfarenheter som praglar berattelserna. Fér Adam
och Robert innebér denna okunskap att de kdnner sig mindre delaktiga i det liv
de onskar leva. Kanslan av otrygghet, att inte kunna styra sitt liv utifran sina férut-
sattningar minskar deras méjlighets- och handlingshorisont fér att atererévra och
vara-i-varlden.
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Det ar svart att vara sin nya kropp nar synnedsattningen eller synfunktionen ar pro-
gredierande. Emmas upplevelse av att kora bil till 6gonlakaren for att dar fa vetskap
om att hennes syn ar sa dalig att hon absolut inte far kora bil blir traumatisk. Pa
en sekund har hennes relation till varlden férandrats och kroppen upplevs aldrig
som densamma igen. Fran denna sekund gestaltas och erfars varlden, inte av
vanekroppen utan av nu-kroppen. Vi har inte 1angre tillgang till varlden pa samma
satt som tidigare. Férandringen av kroppen innebér en férandring av varlden och
darmed ocksa var existens.

For deltagarna har konsekvensen av att fa en synnedsattning lett till grundlaggan-
de existentiella fragor om livet. Ar livet vart att leva om man inte ar vard nagonting i
andras 6gon? Varfor skall jag kAmpa for att atererévra varlden nar varlden betraktar
och behandlar mig som ett objekt, en dévblind, och inte som en ménniska. Alla
deltagare far dagligen kAmpa mot omvarldens férestallningar om hur en "dévblind”
ar men ocksa mot sin egen osakra identitet. Deltagarna beskriver hur det ar att
vara manniska i en varld dar de mellanmanskliga relationerna foérsvaras utifran
att kroppen har foérandrats. Den kropp som nu bebor varlden betraktas bade av
deltagarna sjélva och av andra som sd annorlunda att tankar om méanniskovérde,
diskriminering, delaktighet och existensberattigande finns med i allas berattelser.

Alla deltagare har sedan fédseln haft en nedsatt auditiv perception. Erfarenheterna
av att ha nedsatt horsel ar varierande. Tva deltagare ar déva och har teckensprak
som kommunikationsform. Detta har gett de déva deltagarna en begransad tillgang
till varlden men ocksa erfarenheter av att det finns moéjligheter att delta i en hérande
varld via tolk. De andra deltagarna har en hérselnedséattning som haller sig relativt
stabil. Daremot har alla erfarenhet av att synfunktionen &r i stdndig férandring. De
flesta har upplevt att mérkerseendet har varit daligt sedan ungdomen. Men det ar i
vuxen alder som synfaltet, synskarpan, ljusproblematik och nedsatt kontrastseen-
de har inneburit stora svarigheter i det dagliga livet. Deltagarna beskriver hur den
nedsatta visuella perceptionen begransar méjligheterna att f4 tillgang till varlden.
For att 6ka mojlighets- och handlingshorisonten beskriver deltagarna hur de an-
vander sig av sina andra sinnen, sdsom haptisk och kognitiv perception for att rikta
sig mot varlden. Deltagarna beskriver ocksa vikten av att optimera syn- och horsel-
funktionen fér att forbattra den visuella och auditiva perceptionen. Elinor beskriver
hur hennes synfunktion ar beroende av “ratta” ljusférhallanden och god kontrast.
Det innebar, att nar den fysiska miljén, speciellt utomhus, inte &r anpassad till hen-
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nes synfunktion sa finns inte férutsattningarna fér henne att ta sig utanfor hemmet
utan hjalp. Jag tolkar detta som att den intentionala bdgen (Merleau-Ponty, 2012)
blir kraftlés nér den visuella perceptionen ar stdérd och hindrar Elinor att utféra en
handling eller en intention. Hon blir isolerad och "fast mellan hemmets vaggar’

Flera deltagare beskriver ocksa hur kommunikationen paverkas nér synfunktionen
blir sdmre. Att fa stéd av lapplasning ar otroligt viktigt ndr man har en hérselned-
séattning eller ar dév. Nar deltagarna inte har det stédet blir kommunikation via tal
eller tecken betydligt svarare. Det visar att talfdrstaelse ar en audio-visuell process.
Darfor ar det viktigt att optimera bade syn- och hérselfunktion fér personer med
kombinerad syn- och hérselnedséattning. Det visar ocksa att den perceptuella krop-
pen ar viktig for att vi skall fa tillgang-till-varlden och vart vara-i varlden.

Aktivitetskroppen &r kroppen som lar sig att klara de dagliga aktiviteterna. Vid en
funktionsnedséttning &ndras relationen till varlden och till de dagliga aktiviteterna.
For att atererévra varlden och vara-i varlden kravs att nu-kroppen ater blir en ny
habituell kropp. For att mojliggéra detta kravs ett /drande, ett 1&rande som blir f6r-
ankrat i den levda kroppen (Bengtsson & Berndtsson, 2015). Deltagarna har en na-
turlig relation till de vardagliga ting som omger dem men ocksa en specifik relation
till de ting som &r hjalpmedel. | min analys av intervjuerna framkommer det att alla
deltagare har beskrivit svarigheter med aktiviteterna; kommunikation, information
och orientering och férflyttning. De behéver nagon form av hjélpmedel eller strategi
for att kunna genomféra dessa aktiviteter. Aktiviteterna utférs ofta i integration med
andra person-er. Det innebér att det inte bara ar personen med dévblindhet som
har en relation till hjalpmedlet. Ett exempel &r anvandandet av den vita kdppen.
Emma beskriver att det i bérjan var jobbigt att anvédnda den vita k&ppen fér hon
fick s& manga kommentarer och fragor om sin funktionsnedséattning. Elinor vill inte
anvanda den vita k&ppen for att hon d& kénner sig stigmatiserad. Hon isolerar sig
hellre &n utsétter sig fér andras blickar och kommentarer. Dessa exempel visar att
ett hjalpmedel inte bara paverkar aktivitetskroppen utan ocksa den existentiella och
sociala kroppen. | en persons rehabiliteringsprocess maste alla inblandande vara
medveten om att en insats ofta paverkar den levda kroppen och att man maste ta
hansyn till detta.

Angelica ar véldigt glad i sina hjélpmedel och anvander de flesta dagligen. Hon
blir ddremot frustrerad nar de inte fungerar och att det tar valdigt lang tid att fa ett
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hjalpmedel eller att fa det reparerat eller utbytt nar det ar sénder. Vantan pa ett
hjalpmedel innebér att hennes handlingshorisont har krympt och att relationen till
varlden ar férandrad. For Oliver, som ar dov sa ar datorn hans méjlighet att kunna
kommunicera med andra. Om datorn inte fungerar blir Oliver isolerad och i stort
sett utestangd fran varlden.

Den sociala kroppen och den existentiella kroppen hédnger val samman. En oséker-
het i métet med andra kan innebéara att man undviker sociala sammanhang. Att inte
bli férstadd eller bemoétt med ofdrstaelse om konsekvenserna av att ha en kombi-
nerad syn- och hérselnedséattning kan leda till att man inte vill delta i pa middagar,
fritidsaktiviteter, féreningsliv etc.

Flera av deltagarna beréattar om situationer nér deltagarna blivit bemétta med ofér-
staelse, okunskap, férdomar och attityder fran utomstaende. Alla deltagarna hade
lang erfarenhet av att ha en horselnedsattelse eller dévhet. Men nér de fick sin
synnedsattning blev ocksa de osékra, da de inte fdrstod innebdrden av ytterligare
en funktionsnedsattning eller kinde nagon med kombinerad syn-och hérselned-
sattning.

Elinors erfarenhet av att inte bli férstddd utifran sin syn- och hérselnedsattning har
paverkat Elinors egen uppfattning om vad som &ar mgjligt nar det galler hennes
sociala liv. Det ar endast pa hemmaplan som hon kanner sig tillrackligt trygg pa att
kontakten med andra fungerar.

Min tolkning av deltagarnas rehabilitering ar att den har varit sporadisk, dvs. en-
staka insatser, ofta utifran behov av ett hjalpmedel for att kunna utféra en aktivitet.
Men det framkommer i deltagarnas berattelser att de har behov av en livsvéarldsre-
laterad rehabilitering, dar den levda kroppen star i fokus.
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Deltagarna i studien har genom sina beréattelser beskrivit hur det &r att leva med
en kombination av syn- och hérselnedséttning, dévblindhet. | min analys av beréat-
telserna har jag funnit att de livsarenor som ar mest betydelsefulla fér deltagarna
ar arbete, familj och sociala relationer samt samhalle och samhéllsinsatser, arenor
dar deltagarna ingar i ett sammanhang med andra. De har ocksa berattat om vilka
samhallsinsatser och attityder som gér det méjligt att vara delaktig, att bebo vérl-
den utifran sina forutsattningar och énskemal. Att vara inforlivad i sin livsvarld, att
bebo varlden, tolkar jag, som en férutsattning for att kunna leva ett medborgerligt
liv likt andra medborgare.

Deltagarna har utifran sina erfarenheter gett exempel pa hur funktionsnedséattning-
en har lett till att de inte har full tillgang till de innebdrder som ett medborgarskap
skall ha. Jag har i analysen av deltagarnas férutsattningar f6r medborgerligt liv sett
exempel pa det som Marshall (1950) beskriver som grundval fér medborgarstatus.
Det civila medborgarskapet som innebar rattigheter som ar en férutsattning fér den
individuella friheten sasom ratten till yttrande, till att tanka fritt, till &gande, réatt till
rattvisa belyser deltagarna genom att de deltar i studien. Under intervjutillfallena
har jag inte upplevt att deltagarna ként att de inte kan tala “fritt ur hjartat” De har
beskrivit situationer som de upplevt som mycket orattvisa men ocksa tacksamhet
Over de samhallsinsatser som de fatt.

Adam: Samhéllet &r inte byggt for ... Det ar inte skapat for att vi skall klara
oss fullt ut. D4 &r det nagot fel. Visserligen sa kan man fa hjalp av ledsagare.
Men dé& klagar kommen alltid vad dyrt det &r. S& man far ju inte beviljat vad
som helst heller. Den som har ansvaret [som beviljat ledsagartjanst] har be-
viljat mig en eftermiddag i veckan for att jag skall kunna ga och hélsa pa min
pappa. Det ar ju det jag har beviljats. Jag har inte fatt ndgot mer. Men jag far
forsdka och fa en dag till vid ndsta méte. S& att jag géra nagot annat ocksa.

Det finns ocksd manga exempel pa hur deras sociala rattigheter har uppfyllts men
ocksa pa brister. Att kunna delta i det sociala livet forutsatter att kommunikationen
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fungerar och att man klarar att ta sig utanfér hemmet. Deltagarna har olika erfaren-
heter och upplevelser av hur tolk/ledsagare fungerar. Elinor ar den av deltagarna
som ar mest isolerad, inte i forsta hand pa grund av bristande kommunikation, utan
pa grund av de negativa erfarenheter hon har av ledsagning. Bade hur hon blir be-
métt av handlaggaren som beviljar ledsagning och hur hon blir ledsagad. Angelica
daremot har mycket positiva erfarenheter av tolk/ledsagning.

Den tredje hérnstenen i medborgarstatus ar det politiska medborgarskapet. | sep-
tember 2006 var det val i Sverige och vi bad deltagarna™® att i samband med det
intervjutillfallet som inféll under sommaren 2006 berétta hur de ser pa mojligheten
att delta i politiska val. Flera av deltagarna berattade att det var problem med att
fa tillgang till information pa ett satt som passade dem utefter sin, i férsta hand
synnedséttning. De fick, som alla andra medborgare information via broschyrer
i brevladan eller sa lyssnade de pa debatter pa tv. Nagra skulle anvanda sig av
Internet for f& mer information. Flera deltagare efterlyste moten dar temat var det
politiska valet, sammankomster dar man kunde traffa politiker fér att diskutera po-
litiska sakfragor.

Adam: ... att fa sitta mitt emot och dividera. Men det ar ju otankbart.

Elinor: Nar det ar ett val sa skulle det vara valdigt intressant att kanske sitta i
en grupp nagonstans. Kanske i Mullsj6 pa nagon aktiveringskurs. Bara sitta
och diskutera och vad dom har eller frdga nagon. Sa att vi sitter i lugn och
ro...

Ett forum for att f& information om valet ar de intresseféreningarna som flera av
deltagarna ar medlemmar i. Oliver tycker att det &r viktigt att résta men kénner sig
valdigt oséker, radd att han inte har forstatt, inte ar s insatt i politiken. Darfor litar
han pa att handikapporganisationerna tar sig an dessa fragor.

Oliver: Vad skall jag gbéra? Jag vet inte. Nej, jag kan ju inte argumentera.
Handikapporganisationerna far ta den argumentationen med partierna. De
ar expert pa sitt omrade. De har ju hand om de politiska omradena och de

118 | intervjun med Lucas fanns inte frdgor om det politiska valet. Emma kom med i studien efter
september 2006 och har inte fatt fragor om det politiska valet.
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politiska partierna och ser da kanske vad som de star for. Men jag vet inte.
Vet inte vem som... Jag vet bara att jag har rétt till hjalpmedel. Ja, jag har
ingen aning. Jag kan ju inte argumentera pa nagot satt. Sen vet man inte om
dom menar allvar med vad dom séger, politikerna.

Ann-Britt: Hur skulle du vilja att det var?

Oliver: De skall ut och traffa doéva, félja upp, ha en diskussion. De kommer
inte och méter oss déva. De har ingen aning om oss och vi vet ingenting om
dom heller. Man skall ha ett personligt méte pa nagot satt sa att man far veta
och fa kunskap. Men det ar ofta tyst, alltsa. Man hér inte s& mycket. De dyker
inte upp hos oss. De har aldrig intervjuat oss. De politiska partierna. De har
aldrig kontaktat oss pa nagot séatt. ... Ombuden frdn FSDB har informerat
oss efter att de har pratat med politikerna.

Elinor har bara réstat en gang tidigare eftersom hon inte varit svensk medborgare.
Upplevelsen fran den gangen har lett till att hon aldrig mer kommer att résta.

Elinor: Jag har ju aldrig rostat forut. Eh... att ... gé in i det lilla baset. Ja, just
det. Och det &ar inte det basta ljuset dar. Sa hur jag skall géra dar. Maste
komma ut i ljuset. S jag gjorde nog en liten miss dar for jag visste inte rik-
tigt... Min man fick hjélpa mig. Och d& sager de dar att min man inte far vara
med. ... Sa jag kommer inte att résta mer. ... S att ténker jag... Det ér lite
bristfalligt. Om jag gar dit nu och séger att jag har en synskada och behéver
hjélp sa far jag ringa till tolkcentralen och be ndgon som féljer med mig. Jag
tror att det skapar bekymmer om de séger att tolken inte far vara med dig. ...
Nej, jag ténker inte rdsta.

Ann-Britt: Det finns ju andra satt att rosta pa. Man kan ju férbereda sig hem-
ma och postrdsta. Ar det inget alternativ for dig?

Elinor: Det ar slut med posten ocksa. Det finns ingen post heller.
Ann-Britt: Nej, men man kan rosta ... man kan ldamna in...

Elinor: Det &r ju samma sak dar. Det ar bas dar ocksa.
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Ann-Britt: Du kan ju férbereda dig hemma.

Elinor: Det har jag aldrig gjort. Det &r ingen som har férklarat fér mig att man
kan gora det hemma. Jag har forstatt att man aldrig kan géra det hemma.

| Ellinors berattelse finner jag ytterligare exempel pa hur komplicerat det &r nar det
finns brister i information, kommunikation och kunskap. Men ockséa rent praktiska.
Hur gér man nar man kommer till vallokalen eller om man skall postrésta? Det har
Angelica funderat dver.

Ann-Britt: Du har ju ndmnt att du till exempel inte vet hur du skall orientera
dig [i vallokalen]?

Angelica: Ja... jag kan ju félja med Krister [maken]. Han gar ju fére... det har
han ju gjort da... att han ar fére och sa. Men det kdnns inte, det knns inte...
Man star bakom ett bas déar och jag kénner ... jag vill géra detta sjélv. Nej,
en dovblindtolk kanske kan folja med. S& det ar en méjlighet. Men om man
skall postrésta och inte vet hur man gér... eh... hur man beter sig dar. Da
vet jag inte heller hur man skall gora. Det hade varit en fordel att fa hoéra hur
man skall gora eller att nagon forklarar for mig hur jag skall géra i vallokalen.
... Jag var ju inte sa intresserad av detta innan jag blev synskadad. Da hade
jag ju hérselnedsattningen. Men jag kande lite sa da ocksa, att jag inte var
med da heller.

| analysen av det politiska medborgarskapet finner jag att information, kommunika-
tion och orientering och forflyttning &r omraden som paverkar deltagarnas méjlighet
till att agera som medborgare. Att ha en kombinerad syn- och hérselnedsattning,
doévblindhet paverkar deltagarnas forutsattning att agera som medborgare och att
leva-i-vélden pa lika villkor som de, de delar livsvarlden med.

9.1 Sammanfattning — medborgerligt liv

Deltagarna har utifran sina erfarenheter gett exempel pa hur funktionsnedséattning-
en har lett till att de inte har full tillgang till de innebdrder som ett medborgerligt liv
skall ha. Jag har i min analys av deltagarnas férutsattningar fér medborgerligt liv
sett exempel pa det som Marshall (1950) beskriver som grundval f6r medborgar-
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status; det civila medborgarskapet, det sociala medborgarskapet och det politiska
medborgarskapet.

Det civila medborgarskapet innebér rattigheter som ar en férutsattning fér den indi-
viduella frihneten som till exempel rétt till rattvisa och ratt till yttrande. Flera deltagare
beskriver svarigheten att fa tillgang till samhalleliga insatser som de menar de har
ratt till. Det finns ocksa exempel pa hur deltagare upplever att de inte blir hérda och
att de inte har méjlighet att yttra sig.

Det finns ocksa manga exempel pa hur deras sociala rattigheter har uppfylits men
ocksa pa brister. Att kunna delta i det sociala livet forutsatter att kommunikationen
fungerar och att man klarar att ta sig utanfér hemmet. Deltagarna har olika erfaren-
heter och upplevelser av hur tolk/ledsagare fungerar.

Det politiska medborgarskapet innefattar bland annat réatten till att delta i politiska
val. | september 2006 var det val i Sverige och vi bad deltagarna att i samband med
det intervjutillfallet som inféll under sommaren 2006 berétta hur de ser pa méjlig-
heten att delta i politiska val. Alla deltagare beskriver svarigheter att fa tillgang till
information om valet och de har ocksa dalig kunskap om de olika variationer som
det finns att rosta pa. Daremot ar flera deltagare aktiva i FSDB, en intresseorgani-
sation, som aktivt arbetar for att férbattra personer med dévblindhets ratt till delak-
tighet, jamlikhet, sjélvstandighet och sjalvbestimmande utifrdn principen om alla
manniskors lika varde (Férbundet Sveriges Dévblinda, 2016). Resultaten visar att
ha en kombinerad syn- och hérselnedsattning, dévblindhet, paverkar deltagarnas
forutsattning att agera som medborgare och att leva-i-valden pa lika villkor som de
manniskor som de delar livsvéarld med.
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Syftet med studien var att fanga personer med férvarvad dovblindhets erfarenheter
av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv for att fa kunskap om, férstaelse
av och att levandegdra hur det &r att leva med férvéarvad ddvblindhet. Jag har foku-
serat pa erfarenhet av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv for att fa svar
pa hur vardagsvarlden ser ut for personer med férvarvad dévblindhet. Genom att
ta del av deltagarnas berattelser hur livet ar ndr man har en kombinerad syn- och
hérselnedsattning har ett stort material gett svar pa mina forskningsfragor och gjort
det mojligt fér mig att gestalta och fdrmedla hur det ar att leva med en férvarvad
kombination av syn- och hérselnedsattning, dévblindhet.

Deltagarnas beréttelser om hur det &r att leva med en férvéarvad ddvblindhet skiljer
sig naturligtvis men jag har funnit flera gemensamma namnare, sdsom; att inte vara
behdvd pa arbetsmarknaden, att vara ifragasatt nar man dnskar hjalp eller insatser
fran samhaéllet, att bli sedd som ett objekt och inte som ett subjekt, frustration éver
att de rattigheter som man har inte blir sedda och att man inte kdnner att man kan
leva ett liv likt andra i samhéllet som inte har en funktionsnedséttning. Samtidigt
framkommer det att deltagarna férsoker finna sétt att leva ett s& "normalt” liv som
mojligt. Deltagarnas erfarenheter ar inte unika. Pa den Internationella konferensen
"Inclusion, Participation and Human Rights in Disability Research (ALTER, Stock-
holm, maj 2016) presenterades studier och utredningar som visar att personer med
funktionsnedséattning upplever att de inte blir behandlade utifran de rattigheter som
bade FN och flera landers handikappolitik féresprakar (Hastbacka & Nygard, 2013).

10.1 Teoretiska och metodologiska reflektioner

Under hela forskningsprocessen har livsvarldsteorin och teorin om den levda krop-
pen varit i fokus. Berndtsson (2001, 2007) och Bengtsson (2005, 2006) har inspi-
rerat mig till att anvanda teorier som utgar frdn ménniskors levda erfarenheter och
med metoder som har en teoretisk férankring (Schitz, 2002); Merleau-Ponty, 2012;
Heidegger, 2013).
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Hur kan jag som forskare fa svar pa fragor om andra manniskors erfarenheter,
upplevelser, tankar och reflektioner om livet och livsbetingelser? Syftet med stu-
dien var att fa kunskap om, férstelse av och att levandegéra hur det ar att leva
med forvarvad dévblindhet genom att fAnga deltagarnas erfarenhet av delaktig-
het, rehabilitering och medborgerligt liv. Jag menar att tvd personer med samma
diagnos eller funktionsnedséattning inte har samma upplevelser, erfarenheter eller
livsbetingelser, utan varje méanniska &ar unik. Manniskan &r tdnkande, k&nnande,
reflekterande och agerande. Hon har en verklighetsuppfattning och en forstaelse
av den varld hon lever i.

For att forstd och beskriva manniskors relationer till och erfarenheter av den varld
de lever i ar det meningsfullt att utga fran en empirisk studie med livsvarlden som
grund (Bengtsson, 2005). Berndtsson (2015) menar att det som karakteriserar den
livsvarldsfenomenologiska forskningen "ar att manniskors livsvérld saval som teo-
rier om livsvarlden utgér grunden foér bade forskning och teoriutveckling.” (s. 11). |
livsvarldsfenomenologin &r varlden och méanniskan sammanflédtade och 6msesidigt
relaterade till varandra. Det innebér att livsvarlden varken &r objektiv eller definitiv.
Livsvarlden &r féranderlig och betyder olika for olika ménniskor. Nar manniskan for-
andras sa forandras ocksa hennes relation till varlden och de som hon delar vérl-
den med. De manniskor som vi delar livsvarld med forstar vi, indirekt och direkt, ge-
nom olika former av kommunikation och kroppssprak. Merleau-Ponty (1999) menar
att ha en kropp innebar att vi férhaller oss till varlden och de manniskor som vi delar
den med, vi ari-vérlden. Att, som deltagarna i studien ha en progressiv syn- och/
eller hérsel-nedsattning innebér att deras relation till varlden och de ménniskor som
de delar varlden med férandras. Jag menar att tva personer med samma diagnos
eller funktionsnedsattning inte har samma upplevelser, erfarenheter eller livsbe-
tingelser, utan varje manniska &r unik. Fenomenologin ger mig darfér en méjlighet
att beskriva deltagarnas erfarenheter ur deras forstadelsehorisont och perspektiv.
Utifrdn en fenomenologisk ansats har jag beskrivit den subjektiva erfarenheten av
delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv.

Eftersom jag anvander en livsvarldsfenomenologisk forskningsansats och teorin
om den levda kroppen, var det meningsfullt att definiera nagra centrala begrepp
ur ett livsvarldsperspektiv med utgangspunkt i Merleau-Pontys teori om den levda
kroppen. Genom att definiera begreppen delaktighet, rehabilitering och medbor-
gerlig liv utifran ett livsvarldsperspektiv blev begreppen mer meningsbarande och
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visar vilken betydelse de har for att leva och vara i varlden. Aven de i studien speci-
fika begreppen som férknippas med dévblindhet; kommunikation, information och
mobility far en helt annan innebdrd nér de beskrivs utifran ett livsvarldsperspektiv.
De visar sig vara en forutsattning for delaktighet och for att fa tillgang till varlden.

Det har varit vardefullt fér mig som forskare att kunna férankra teorin om den levda
kroppen i de begrepp som &r centrala for studien. Genom att anvanda det livs-
varldsfenomenologiska perspektivet tillsammans med den teoretiska férankringen
om den levda kroppen gav det mig en forstaelse av och en méjlighet att gestalta
de utmaningar som det ar for personer med férvarvad dévblindhet att leva ett au-
tonomt liv. Detta har bidragit till att synliggéra den utsatthet och sarbarhet som
infinner sig ndr man erfar att man ar beroende av andra och inte kan styra sitt liv
utifran sina behov och énskningar.

Jag vill pasta att genom att anvénda teorierna om livsvarlden och den levda krop-
pen kan vi fa ny kunskap om hur det &r att leva med férvarvad dévblindhet, kun-
skap som vi kan anvanda nar vi méter personer med en kombinerad syn- och
horselnedséttning, oavsett om det sker som medmanniska eller i professionella
sammanhang.

10.1.1 Empirisk forskning

En forskningsansats innehaller filosofiska grundantaganden... om vad verk-
lighet och kunskap é&r... Utifran de antaganden som gérs om verkligheten
och kunskapen féljer vissa forskningsmetoder och andra utesluts... Férde-
larna med en forskningsansats ar att den garanterar kontinuitet i kunskaps-
bildningen. All forskning som utgar frin samma ansats kan integreras i en
gemensam kunskapsmassa. (Bengtsson, 1999, s. 31)

Vilken forskningsansats en studie har paverkar val av metod och genomférande
(Bengtsson, 2005). Malterud (2001) menar att kvalitativa metoder ar lampliga for
att fa kunskap om manniskors erfarenheter, upplevelser, kanslor, forvantningar, at-
tityder och motiv. Att anvanda en kvalitativ metod har gjort det méjligt fér mig att
fraga efter betydelser och nyanser i handelser eller beteenden som kan leda till en
Okad forstaelse av manniskors handlanden. Kvalitativ forskning &r induktiv. Jag har
utvecklat insikter och férstaelse fran monster som jag funnit i materialet snarare
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an att samla in data for att bekrafta hypoteser eller teorier. | kvalitativa studier har
man en flexibel forskningsdesign. Mina forskningsfragor ar till en bérjan vagt for-
mulerade men allt eftersom jag fick mer kunskap om dmnet, tar del av deltagarnas
erfarenheter et cetera, har jag formulera mer specifika fragor eller bett deltagaren
fordjupa sig i en speciell frdiga genom att beratta om handelser eller upplevelser.

Finns det d& inte en risk att jag under vdgen andrar bade fragestallning och syfte?
Att anvanda kvalitativa metoder ser jag inte som en risk utan som en méjlighet da
jag, utifran de svar jag fatt, staller nya fragor och ser nya perspektiv som inte fanns
nar jag utformade forskningsdesignen. Det som ar fundamentalt i all forskning,
oavsett om en kvantitativ eller en kvalitativ metod anvands &r att krav pa veten-
skaplig kunskap maste uppfyllas.

Jag anvande mig av intervjuer i form av samtal och deltagande observation for
att inhdmta det empiriska materialet. Bornat (2007) menar att "interviewing is the
defining method of oral history and awareness of the complexities of intention and
emotions on both sides of the microphones ... (s. 36). En foérutsattning for att livs-
varldsintervjun vskulle vara kvalitativ, deskriptiv och mellanménsklig var att bada
parter kande fillit till varandra, att intervjun genomférdes i en milj6é dar vi kédnde att
vi kunde “prata ostért’ Tidsaspekten var en viktig och bidragande orsak till att del-
tagarna och forskarna fick méjlighet att lara k&nna varandra, skapa fértroendefulla
relationer och tillit var tidsaspekten. Vid varje intervjutillfalle var det deltagaren som
satte tidsgransen, inte forskaren. Det innebar att vi aldrig var tvungna att avsluta
mitt i en intressant och viktig beréttelse. Jag menar att detta bidrog till att materialet
blev sa innehallsrikt.

Alla intervjuer genomférdes i deltagarnas hem och observationen i anslutning till
hemmet. Det var ett val som deltagarna sjalva gjorde. Min erfarenhet av intervju-
erna &r att deltagarna hade lust att beratta, var éppna for att férdjupa sig inom
ett aktuellt &mne och att deras erfarenheter var levda erfarenheter. Jag har ingen
anledning att misstanka att deltagarna inte beréttat "sin sanning” fér mig. Det empi-
riska materialet, menar jag, ar utdrag fran deltagarnas livsvarld.

Jag anser att det empiriska materialet visar att metoden att intervjua i form av sam-
tal fick deltagarna att beratta sina historier, kopplade till det aktuella temat. Genom
att jag vid flera tillfallen, fick méjlighet att ta vid déar vi slutade vid foérra intervjutillfal-
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let eller att vi férdjupade oss i beréttelser om de erfarenheter som deltagarna hade,
blev det ett stort och innehallsrikt material.

10.1.2 Om forskarens roll och det empiriska materialet

For att kunna fanga och gestalta méanniskors livsvarld menade jag att det ar n6éd-
vandigt att jag som forskare deltar i deras livsvéarld. Intervjuerna &r gjorda hemma
hos deltagarna vilket har gett mig en inblick i deras vardagliga vérld. Det innebér
att jag ar delaktig i den varld dar jag hdmtar mitt empiriska material. Som forskare
paverkade jag bade forskningsprocessen och resultatet och det har varit viktigt for
mig att jag har varit inférstddd och 6ppen med detta under hela avhandlingsarbetet.

Forst maste jag reflektera dver min forférstaelse om a&mnet som skall studeras. Jag
har lang erfarenhet av rehabilitering av personer med synnedséattning genom mitt
arbete som synpedagog pa en syncentral. De flesta som behdver rehabilitering
pa en syncentral &r personer &ver 75 ar. Det innebar att manga ocksa har nagot
nedsatt horsel pa grund av aldern. Jag har erfarenhet av att en del strategier el-
ler hjalpmedel som skall kompensera for synnedséattningen inte fungerar eller far
modifieras utifran nedsatt hérsel. De senaste atta aren har jag enbart arbetat med
utredningar och rehabilitering av personer med dévblindhet. Ny kunskap och nya
erfarenheter som jag naturligtvis tar med mig genom hela forskningsprocessen.
Jag vill dock betona att hela forskningsprocessen har praglats av 6ppenhet och att
jag utgatt fran ett induktivt tillvigagangsétt vid analys och tolkning.

Dérutdver har jag ocksa personlig erfarenhet av en lattare hérselnedsattning som
gett mig en forforstaelse av de svarigheter som kan uppsta i kommunikationssam-
manhang. Min intention har darfér varit att sékerstalla kommunikationen innan vi
startade intervjuerna. Vi har sett till att de kommunikationshjélpmedel som even-
tuellt behdvdes fungerar och i de fall vi hade tolkar, gick jag igenom dagens tema
och de eventuella fragestéllningar som var aktuella. Utifrin erfarenheterna fran
intervjutillfallena, férvaring av utskrifter, band och videoinspelningar menar jag att
materialet ar tillforlitligt.

Fran boérjan var vi tva forskare som samarbetade i projektet som ligger till grund
fér avhandlingen. Inger Canemark Jonasson som ar hérselpedagog och jag som
synpedagog hade manga diskussioner och reflektioner kring forskningsdesign
och genomférande av intervjuer. Att vara tva forskare som samlar in det empiriska
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materialet ar naturligtvis nadgot som maste diskuteras. Vi ar tva olika personligheter
som naturligtvis kan paverka hur deltagarna tar emot oss, pa vilket satt vi staller
fragorna och vilka fragor vi stéller. Vi har olika forférstaelse som paverkar vad vi
tycker ar intressant och vill fordjupa oss i. Intervjuerna pagick under ett par ars tid
och efter varje intervju tréffades vi och delade med oss av vara upplevelser och
erfarenheter. Det var viktigt fér studien och fér oss att vi hade god kdnnedom om
deltagarna sa vi delgav varandra information, upplevelser, tankar och reflektioner
om de deltagare som vi hade intervjuat. Min kénsla nér jag l&ser intervjuerna &r att
jag "kénner deltagarna” fastén jag aldrig har traffat dem.

Vi hade ocksd mojlighet att under insamlingsperioden diskutera med var hand-
ledare och var projektledare om vidare upplagg och genomférande. Det som var
oerhdrt viktigt var att Inger och jag inte hade en professionell eller privat relation
med den deltagare som vi intervjuade och att vi sjalva skrev ut de intervjuer som
vi hade genomfért. Var beddmning var att deltagarna var arliga i sin intention att
beratta om handelser som de kopplade till hur det ar att leva med en kombina-
tion av syn- och hérselnedsattning. Allt material har varit ett gemensamt material
mellan Inger och mig och vi har &ven haft diskussioner om hur vi eventuellt skall
tolka vissa utsagor. Men efter att vi gick skilda vagar har jag tolkat materialet med
“nya 6gon” da syftet med projektet modifierades. Aven om syftet med projektet har
justerats sa beddmde jag att det i intervjuerna fanns berattelser om erfarenheter av
delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv.

Det finns ett stort empiriskt material men det som kan kritiseras ar att det bara ar
atta personer som deltagit i studien och att alla inte har haft méjlighet eller inte har
velat delta i alla intervjuer. Var intention nar vi startade projektet var att ha 12-15
deltagare och att spridning i alder skulle vara mellan 20 och 80 &r. Det lyckades vi
inte med. En orsak var att vi hade svart att na ut till presumtiva deltagare, fastan
vi samarbetade med dévblindteamet. Det var tack vare FSDB i Vastra Gétaland
som genom information pa sina lokala traffar berattade om projektet och manade
sina medlemmar att stélla upp som vi fick tillrackligt antal deltagare. Tio personer
var intresserade av att inga i studien men utifran kriterierna for att delta i studien
aterstod atta deltagare. Forst och framst tror jag att det beror pa att personer med
kombinerad syn- och hoérselnedsattning har svarigheter med kommunikation och
information. Som forskare méste du vara mycket mer aktiv om du énskar deltagare
med dovblindhet. Vi var alltfér passiva och borde sjélva ha informerat pa dévblind-
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teamet, i de olika intresseorganisationerna, pa hor- och syncentral, eller i andra
sammanhang dér personer med dévblindhet tréffas. Jag ser dock att de atta del-
tagarna som deltog var mycket generésa och mottagande. De bj6éd in oss i sina
hem, bjod pa kaffe, smapratade och visade oss runt vilket skapade en atmosfar
som var Oppen och valvillig. Det hade stor betydelse bade fér deltagarna och for
mig som forskare att det kdndes som vi férde ett samtal med ett émsesidigt givande
och tagande. En annan bidragande faktor var att intervjuerna pagick éver lang tid,
vi larde k&dnna varandra och fick en trygg och fértroendefull relation. Deltagarnas
berattelser ar en av flera versioner och paverkades av tid, sammanhang, plats,
sinnesstdmning och atmosfar. Samma erfarenhet kan beskrivas pa flera olika satt
men det innebar inte att den &r mindre sann &n den ursprungliga. Deltagarnas be-
rattelser finner jag trovardiga och skildrar levda erfarenheter av hur det ar att leva
med férvarvad dévblindhet.

10.2 Vad innebar det att ha en funktionsnedséttning?

Vi vet hur mycket syn- och hérselfunktionen betyder for att vi skall kunna utféra de
flesta aktiviteterna i vart dagliga liv, men vi tdnker kanske inte pa att en aktivitet inte
bara bestar av sjalva utférandet utan att det ar flera komponenter som styr utfallet
av hur vi genomfér en aktivitet.

Funktionsnedséttning ar ett vitt begrepp som ofta anvands som en etikett ndr man
skall beskriva en méanniskas funktion och inte minst vilka begransningar som
funktionsnedséattningen leder till. WHO har i sin analys i ICF férs6kt att ge en mer
nyanserad bild for att beskriva komplexiteten av begreppet funktionsnedséttning
(Varldshalsoorganisationen, WHO, 2003).

Orsaken till en funktionsnedséttning kan vara medfédd eller férvarvad. Orsakerna
grupperas i diagnoser (ICD)"° som beskriver vad som ar den biologiska férklaring-
en till en reduktion av funktion, i detta sammanhang férst och framst syn och hérsel.

Syn- och horselfunktionen kan matas péa flera olika satt. Synfunktionen méts i
synskarpa, synfalt, kontrastsyn, fargseende, visuell tolkning m.m. Det samma kan
vi géra med hérselfunktionen. Aven om det finns ett starkt sammanhang mellan

119 ICD (International Classification of Diseases) utarbetad av WHO. Idag anvands den sjatte
reviderade versionen, ICD-10 (Varldshéalsoorganisationen, (WHO), 2016).
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diagnos och funktion i organen kan vi inte sdga med 100 % sé&kerhet hur diagno-
sen paverkar syn- och hérselfunktionen. Det finns stora individuella skillnader och
sambandet mellan diagnos och funktion &r komplext.

Nar vi beskriver funktion gérs det ofta i form av prestationer i en aktivitet. Aktiviteter
som &r aktuella kan vara specifika sdsom att 18sa, forflytta sig, kommunicera eller
kndppa en knapp. Alla som har arbetat praktiskt med personer som har nedsatt syn
eller horsel, vet att det inte &r ett starkt samband mellan funktionen som vi mater i
organet 6ga eller 6ra och hur man klarar vissa aktiviteter. Vi kan inte utifran diag-
nos och synfunktion sdga exakt hur en person t.ex. laser eller utifrdn diagnos och
hérselfunktion saga hur en person klarar att kommunicera i en bullrig miljé. Vi kan
heller inte veta utifran diagnos och funktion vilka personliga resurser som paverkar
férutséttningar for att genomféra rehabilitering. Jag har sett hur personer som har
fatt en synnedsattning upplever det som om livet tar slut, som inte klarar att han-
tera férandringen, blir stressade och handlingsférlamade och &ven deprimerade.
Andra, daremot, ar ldsningsorienterade och finner och utvecklar metoder for att
ater kunna leva det liv som de énskar att leva utifrdn nya férutsattningar. Kogniti-
va resurser, erfarenhet och motivation ar faktorer som vi vet paverkar manniskors
prestationer och som inverkar pa hur bra man klarar att genomféra en aktivitet
eller en rehabilitering. Det handlar inte bara om égat och 6rat, det handlar om hela
ménniskan och hennes relation till sin livsvarld.

Hur en person fungerar kan relateras till hans eller hennes livsvarld. Livsvéariden,
har i denna studie varit i fokus och omfattar allt det som man som ménniska ar, vil-
ka personliga egenskaper man har och vilka erfarenheter livet har gett. Omgivning-
en har ocksa férvantningar och krav pa prestation som paverkar forutsattningarna
for att leva ett liv jamlikt med personer utan funktionsnedséttning. Jag har vid flera
tillfallen erfarit att omgivningen tar for givet att ett hjédlpmedel |6ser de problem som
en funktionsnedsattning eventuellt skapar. Glaségon och hérapparater I6ser inte
en syn- och hdrselnedséatining men kan underlatta och delvis kompensera fuk-
tionsnedsattningen i vissa aktiviteter och sociala sammanhang. Vid manga tillfallen
kréaver hjélpmedlet att omgivningen &r involverad for att det skall férbéattra situatio-
nen. Samtalsforstarkare, teleslinga, anpassad ljusniva och informationsférmedling
kraver att bade den fysiska miljon men ocksa personer i omgivningen ar positiva att
férandra invanda vanor for att hjalpmedlen skall vara effektiva.
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Ménniskor med funktionsnedsattning har varit och ar idag fortfarande diskrimine-
rade och utestdngda fran stora delar av vardagens arenor, arenor som vi som inte
har ett funktionshinder ofta tar fér givet att vi, om vi énskar, kan delta i. Historiskt
sett har orsaken att stdnga ute personer med funktionshinder varit att skydda dem
fran samhallet. Att skapa sitt liv utifran egna 6nskningar och villkor har och ar fort-
farande begransade fér personer med funktionsnedsattning.

Att personer med en kombination av syn- och hérselnedsattning, dévblindhet, har
levt under svara forhallanden konstaterades redan pa 1970-talet. Det fanns inga
riktade habiliterings- och rehabiliteringsmajligheter och man konstaterade att fler-
talet av personer med dévblindhet levde isolerat och var beroende av familj och
vanner for att klara det basala for att 6verleva (Moller, 1999). For att rada bot pa
de missférhallanden som personer med dévblindhet hade har flera organisationer,
utredningar och projekt tillsatts med syfte att 6ka kunskapen om och forstaelsen av
hur det ar att leva med doévblindhet och vilka riktade insatser som behévs (Ham-
marstedt, 1995; Méller, 2002; Géransson, 2003; Géransson, 2007; Mdéller, 2008).
Ett resultat av dessa projekt blev upprattande av Ddvblindteam, team som skulle
samordna rehabiliteringen.

| ett valfardssamhalle finns det resurser att utveckla en politik som bygger pa al-
las ratt till delaktighet och jamlikhet, en rattighet till ett medborgerligt liv pa lika
villkor. Detta later sig inte géras utan lagar, konventioner, standardregler och med
en politik som ser personer med funktionshinder som en resurs och inte som en
belastning.

Grunden for den svenska jamlikhetssynen &r alla ménniskors lika varde. En
ovillkorlig respekt féor manniskovardet férandras inte av forekomsten av ett
funktionshinder, dess grad eller art. En person med funktionshinder skall
inte betraktas som "féremal for sarskilda atgérder” utan skall ses som en
medborgare med rattigheter och skyldigheter (Prop 1999/2000:79, 2000, s.
25).

For att férandra personer med funktionsnedsattnings livsvillkor har det genomférts
lagar och reformer for att stéarka rattigheterna till att leva ett delaktigt och jamlikt liv
(SOU Ds 2008:23, 2008; Handikappférbunden, 2014; UbU 1973:25). De politiska
malen finns alltsa, men jag finner en diskrepans i min studie mellan ambitionen
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att fa ett samhalle dér alla, oavsett om vi har en funktionsnedséattning eller inte
solidariskt kan leva sida vid sida och att fa tillgang till de samhaélleliga rattigheter
som skall stétta och hjélpa oss att uppna delaktighet och jamlikhet. | studien har
jag funnit flera faktorer som paverkar deltagarnas méjlighet att fa uppfyllt de behov
och 6nskningar de har for att kunna leva ett delaktigt och jamlikt liv. Jag sag att de
ansprak pa hjalp och stdd deltagarna har for att kunna leva ett liv som "alla andra”
inte skiljer sig frdn den hjalp och stéd som de flesta av oss behdver for att kunna
leva ett delaktigt och innehallsrikt liv.

Jag menar ocksa att det fortfarande finns stor kunskapsbrist om hur funktions-ned-
sattningen dovblindhet paverkar en manniskas liv. Det finns ocksa en kunskaps-
brist om vad det innebar fér personer att ha en funktionsnedséttning och vilka
utmaningar vi och samhallet stéller dem infér. Denna brist pa kunskap finns bade
generellt ute i samhallet men tyvarr ocksd inom de verksamheter som skall bista
personer med funktionsnedsattning.

Att ha en férvarvad kombination av syn- och hérselnedsétining kan fér andra vara
svar att forsta da det ofta inte syns, varken pa égon eller pa 6éron, att man ser eller
hor daligt. Det ar i samspelet med andra som det ofta upptacks och da specifikt
i kommunikationssituationer. Men da syn- och hérselfunktionen &r beroende pa
omgivningens beskaffenhet s& gar det inte att veta i forvag pa vilket satt som
kommunikationen skall férega. Det ar darfor av stérsta vikt att alla parter i férvag
sakerstéller att kommunikationen fungerar. Jag menar att orsaken till att man har
upprattat specialisteam, dévblindteam, ar for att det tidigare inte fanns tillrackligt
med kunskap om synens betydelse vid en hérselnedséattning och vice versa.

Vi vet ocksa att ha en kombinerad syn- och hérselnedséttning, dévblindhet, paver-
kar méjligheten att bade ge och ta information samt svarigheter att orientera sig
fritt. Att ha en rehabiliterande verksamhet som har kunskap om kommunikationens
betydelse och som kan erbjuda teckensprak som kommunikationsform, kunskap
om betydelsen av att fa tillgang till information och att fritt kunna orientera sig,
menar jag, underlattar rehabiliteringsprocessen. Det framkom ocksa i studien att
de deltagare som hade anvént sig av dévblindteamets tjdnster var i stort sett néjda.
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10.3 Att kalla en spade fér en spade

Under arbetets gang har jag vid flera tillfallen stannat upp, suckat och tankt; "Varfér
kan vi inte komma &verens om vad vi pratar om, vilka ord vi anvander och inne-
bdérden av dessa?” Forst var det begreppet dévblindhet som ocksd bendmns som
en kombination av syn- och hérselnedsattning eller dév och blind. Att begreppet
dovblindhet ar komplicerat forstod jag ndr man sags sig tvungen att ta fram en
nordisk definition (Nordiska arbetsgruppen fér dévblinda, 1980). Det ar harresande
att lasa vilka definitioner som férekom om doévblindhet fér knappt 30 ar sedan. |
Finland 16d definitionen pa doévblindhet: "En person som har sa stor hérsel- och
synskada aft kombinationen av dessa férorsakar svarigheter vid inldarning, samt
inverkar pa beteendet och pa méjligheterna att fa arbete, kallas dovblind” (s. 13).
| Norge var en person dévblind "om personen som pa grund av kombinerad syn-
och hérselnedsattning inte utan vidare kan utnyttja atgarder for synskadade eller
horselskadade” (s. 13). Sverige hade tva definitioner! Den ena var riktad mot under-
visning av personer med dovblindhet och 16d: "Dévblinda &r sddana personer som
har saval syn- som hdrselskada i sadan grad att de inte utan sarskilda stodatgarder
kan tillgodogéra sig vare sig undervisning fér synskadade eller undervisning for
hérselskadade eller déva.” (s. 13). Den andra definitionen som Férbundet Sveriges
Dévblinda féredrog var: "Dévblind ar att ha sa nedsatt syn- och horselférmaga att
patagliga svarigheter féreligger i den dagliga livsféringen.” (s. 13). | Danmark hade
man ingen definition d& man efter férsdk 1968 inte kom fram till ett resultat. Svarig-
heter var, sa man, att "problemet ar att sa manga hansyn spelar in — syn, horsel,
sprakkunskap, mental status, social formaga etc.” (s. 14). Det framkommer inte om
Island hade nagon definition pa dévblindhet. Det som slar mig &r att problemet
fortfarande var fokuserat pa individniva. Man hade redan pa 1960-talet i Sverige,
ett synsatt som menade att handikapp och funktionshinder &r en konsekvens av
samhaéllets utformning (Prop 1999/2000:79, 2000).

2013 kom boken "Funktionshinder — vad ar det? (Dammert, 2013). Det visade sig
vara den elfte upplagan. Foérsta versionen kom 1968! Forfattaren menar att detta
ar den enda boken av sitt slag i Sverige som beskriver olika sjukdomar och/eller
skador som kan leda till funktionsnedsattningar och som kan leda till funktionshin-
der och svarigheter i det dagliga livet. Forfattaren menar att boken ar anvandbar
i vardutbildningar som ges idag. Jag menar att de intentioner, som politiker och
varldssamhallet har for att uppna delaktighet och jamlikhet for personer med funk-
tionsnedsattning borde, efter s& manga ar, vara integrerade i varje medborgares
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medvetande och férhallningssatt. Men tyvarr, min studie ar ett bevis pa att sa inte
ar fallet.

P& engelska anvands ocksa flera varianter for begreppet dévblindhet; "deafblind-
ness; "dual sensory loss’ "combined vision and hearingloss’ "dual sensory impair-
ment”..."2°, Handikapp, funktionsnedsattning och funktionshinder ar ocksa begrepp
som blandas och som ar uppe till diskussion. Fastan Socialstyrelsen avrader fran
att anvanda begreppet handikapp sa férekommer det an i dag. Det ar inte sallan
man hor politiker prata om handikapp och till och med personer med funktionsned-
séattning kan kalla sig handikappade. En funktionsnedséttning ar en nedsattning av
fysisk, psykisk eller intellektuell férméga (Socialstyrelsens term-bank). En person
kan ha en funktionsnedsattning men inte ett funktionshinder. Ett funktionshinder &r
den begransning som den omgivande miljén satter och som hindrar personer med
funktionsnedsattning att ta del av sin omgivning. Barnes och Mercer (2000) menar
att det inte bara ar den fysiska omgivningen som ar ett hinder utan att sociala och
ekonomiska barridrer ocksa paverkar personers forutsattningar till delaktighet och
inkludering.

I den engelska terminologin anvands impairment (nedsétining) och disability
(funktionshinder)™' och inom forskningsvarlden anvander man begreppen funk-
tionshinderforskning eller disability studies. Men vad &r da funktionshinder-forsk-
ning/disability research? Aven hér finns det delade meningar inom forskarvarlden.
Det finns flera férklaringsmodeller till funktionshinder. Idag refererar manga till den
sociala modellen som har sina rotter frdn den brittiska organisationen The Union
of Physically Impaired Against Segregation Manifest 1976, som menade att funk-
tionshinder ar "det sociala fortryck som personer med funktionsnedséttning utsétts
for av samhallet” (Lindberg, 2016, s. 37). Den sociala modellen har varit foremal
for kritik och diskussion om vad funktionshinderforskning ar och vilken riktning den
skall tas. Flera forskare'? argumenterar fér sina standpunkter vilket jag tycker ar
viktigt. Forskarmiljon skall vara 6ppen fér ifragasattande och nya infallsvinklar och
jag haller med Grue (2011) om att funktionshinderforskningen av idag maste disku-

120 Se Kap 2
121 Se Kap 2
122 Se Kap 2
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tera bade nomenklatur, metoder, nya teorier eller hypoteser och kritisk granska pa
vems uppdrag forskningen gors.

Sé& vad ar en person med dovblindhet? Mitt svar &r att det &r en person som har en
kombination av en syn- och hérselnedsattning (impairment). | évrigt sdger det mig
ingenting om vad for slags person det ar. Daremot kan jag forestélla mig, utifran
den kunskap och erfarenhet som jag har, att det kan bli en utmaning fér mig att i
sociala sammanhang kommunicera och att omgivningsfaktorer som ljusférhallan-
den, stérande ljud och brus, daligt tryck pa informationsmaterial och svarigheter att
orientera och forflytta sig, speciellt pa ok&nda platser, kan bli ett hinder for delaktig-
het men att det inte behdver vara pa det sattet (disability). Alla &r vi unika och att ha
en kombination av syn- och hérselnedsattning tar inte fran oss var personlighet och
var fdrmaga att finna I6sningar och strategier for att undanréja hinder.

10.4 Svensk funktionshinderforskning

Funktionshinderforskningen menar jag ar svar att fa grepp om. Jag menar att det
beror pa att den ar sa tvarvetenskaplig. Nar man inser att samhéllet och dess
struktur ar orsaken till funktionshinder sa finns det mojligheter till férandring da
olika vetenskapliga discipliner med sin specifika kunskap kan bidra med I6sningar.
Men sker det?

Lindberg (2016) visar att fastdn svenska utredningar, myndigheter och organisatio-
ner de senaste 25 aren har féreslagit att funktionshinderforskningen maste starkas
sa ar det mycket fa av férslagen som blivit genomférda. Lindberg menar att funk-
tionshinderforskningen har gatt i motsatt riktning och blivit mer individinriktad och
medicinsk. De politiska malen rérande funktionshinderforskning och den forskning
som bedrivs pa universitet och hogskolor &r inte samkdrda och viktig forskning om
arbetsvillkor, Design for alla'®, méanskliga rattigheter och diskriminering saknas.
Det finns ocksa kritiska rdster som menar att svensk funktionshinderforskning i
jamforelse med andra lander har for fa forskare med egen funktionsnedséttning
och att man inte séatter varde pa den egna erfarenheten av att leva med en funk-
tionsnedsattning. Svensk normkritisk'™* forskning har i jamférelse med andra lan-

123 Design for alla eller Universell Design,(Design for All) &r ett koncept som syftar till att tjanster
och produkter skall ha en design som inte &r specialanpassad till en viss grupp av brukare
utan skall passa de flesta av oss (Persson, Ahman, Ynglin & Gulliksen, 2015)

124 Normkritik ar att synliggéra och férandra strukturer och normer i samhallet istéllet for att fa
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der inte samma prioritet eller betydelse inom funktonshinderforskningen (Lindberg,
2016).

Jag har konstaterat att forskning om personer med dévblindhet &r marginaliserad i
funktionshinderforskningen. Om det beror pa att populationen ar liten eller om det
beror pa den spretighet som jag menar finns inom funktionshinderforskningen ar
oklar. Min forskning &r en deltagarbaserad forskning. Denna typ av forskning &r ofta
kvalitativ och kraver mer resurser bade i form av tid och finansiering och har inte
haft samma status som forskning som utgar frn kvantitativa data. Positivt ar att
det inom rehabiliterings- och omvardnadsforskningen genomférs forsknings- och
utvecklingsprojekt utifran deltagarnas erfarenheter for att utveckla verksamheterna
inom vard och omsorg s att de kan moéta brukarnas behov, énskningar och for-
vantningar.

10.5 Reflektioner kring studiens resultat

Det som ar mest Overraskande for mig ar att deltagarnas berattelser i mangt och
mycket &r "samma beréattelser” men med nyanseringar utifran personlighet och livs-
varld. Deltagarna har visat, genom att bjuda hem forskarna till sina hem att de har
ett liv, inte olikt andra och att de 6nskar ett liv pa lika villkor som personer som inte
har en funktionsnedséttning. Det finns ett norskt uttryck: “som folk flest! Det innebér
att de flesta av oss ar ganska lika i grunden, har samma behov och énskningar i
livet men ocksa att vi under en livstid genomgar kriser och livsférandringar som
innebar att vi behdver stdd och hjalp fran samhallet och/eller fran personer i var
narhet. Personer med forvarvad dévblindhet &ar “som folk flest; men dar det stéd
och den hjélp som de behdéver for att kunna fortséatta att leva ett liv som folk flest”
inte ar tillracklig. Otillrackligheten kan bero pa bristande resurser men ocksa pa
bemdtande och attityder fran omgivningen. Deltagarna i studien har visat att de i
manga ar har fort en kamp for att f& mojligheter till att fortsatta leva sina liv utifran
de nya forutséttningar som galler nar syn och/eller hérsel blir sémre. Studien visar
att deltagarna, néar det sker nagot dramatiskt férsoker pa ett eller annat satt hitta
strategier och I6sningar for att klara den nya situationen. Deltagarna har beskrivit
bade sina positiva och negativa erfarenheter av att hantera den uppkomna situa-
tionen. Viktigt ar att komma ihag att deltagarna &r medvetna om att det inte finns en

individen att passa in. Normkritik sétter fokus pa makt och ifrdgasatter radande normer (Tema
Likabehandling, 2012).
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I6sning som tar bort problematiken av att ha en kombinerad syn- och hérselned-
sattning. De vet ocksa att ndgon gang i en oviss framtid s& kommer syn och horsel
bli sémre och livet blir féréandrat, inte bara fér dig sjalv utan ocksa fér de som star
dig ndrmast.

Fragan jag staller mig nar jag reflekterar dver studiens resultat ar om detta ar ny
kunskap? Det finns flera svenska studier som visar att personer med dévblindhet
har stora utmaningar i livet dar kommunikation, information och mobility paverkar
mojligheten till delaktighet och genomférande av aktiviteter (Ravn Olesen & Jans-
bal, 2005; Géransson, 2007; Méller, 2008; Mo Gard, 2010). Dessa studier har flera
beréringspunkter med min studie och bekraftar att delaktighet och rehabilitering
ar teman som aterkommer i alla studier. Daremot ar inte det medborgerliga livet
beskrivet.

| det nordiska projektet var syftet att beskriva erfarenheter som personer med dév-
blindhet har inom férutbestdmda teman; att fa en diagnos, att fa stod, att vara del-
aktig, att utbilda sig och arbeta och beréttelser ur vardagslivet (Ravn Olesen &
Jansbgl, 2005). 20 personer med foérvarvad dovblindhet har &rligen intervjuats
under en femars period. Studien tar upp teman som ockséa deltagarna i min studie
tar upp och férfattarna menar att resultaten kan anvandas som en inspirationskalla
for att utveckla insatser och service och skapa en djupare forstaelse for det indivi-
duella perspektivet.

Goranssons (2007) studie av de speciella livsvillkoren som personer med dévblind-
het lever under har beréringspunkter med min studie. Men dar har de utgatt fran
ICF och begrepp som &r kopplade till aktivitets- och delaktighetsnivan. Tolkningsar-
bete utgar fran teorin om livsomstéallningsprocesser (Gullacksen, 2002, 2011), ICF
for att beskriva omgivningens betydelse (Varldshalsorganisationen, WHO, 2003)
och livsloppsperspektivet (Jeppson Grassman, 2003; Jeppsson Grassman & Stal,
2003) Tolkningen av materialet har testas enlig en kommunikativ validitet (Kvale &
Brinkmann, 2009) och péa olika seminarium med gruppdiskussioner dar personer
med dovblindhet och deras anhériga deltagit. Resultaten ligger till grund fér upp-
rattande av dévblindteam.

Moller (2008) har i sin avhandling undersokt livsférhallanden hos personer med
doévblindhet och de mekanismer som kan utgéra dkad delaktighet eller vad som
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kan vara ett hinder for att erfara delaktighet utifrdn samhéllets insatser. Studien
utgar frdn att manniskor alltid befinner sig i en relation till miljon, "ett ekologiskt
synsatt pA manniska och milj6¢” (s. 13). Hon har anvant ICF som ett ramverk utifran
att "ICF omfattar saval individuella egenskaper som egenskaper i omgivningen”
(s. 13). Aven i denna studie konstaterades att personer med dévblindhet har stora
aktivitets- och delaktighetsbegransningar och att det finns en stor risk att de drar
sig undan, slutar med aktiviteter och isolerar sig frin omgivningen.

Mo Gard (2010) har i sin rapport belyst vilka framgangsfaktorer och vilka hindrande
faktorer som &ar betydelsefulla fér att kunna leva vidare med en kombination av
syn- och hérselnedséttning. Studien har ocksa utgatt fran teorin om livsomstalining
(Gullacksen, 2002) och ett salutogent perspektiv med fokus pa kanslan av
sammanhang i livet. 15 personer intervjuades vid ett tillfélle och intervjuerna har
skrivits ut av intervjuaren och analyserats var for sig. Analysen har utgatt fran de
fragestallningar som fanns i intervjuguiden. Det framkommer inte om intervjugui-
den féljdes ordagrant eller var som en checklista. Jag finner att en del av de fak-
torer som beskrivits som framgangsrika eller hindrande ocksa finns i mitt material.
Begrepp som delaktighet, bemétande och attityder, rehabilitering, arbete och att
se mojligheter aterkommer vid flera tillfallen. | rapporten hanvisas till Gullacksens
(2002) helhetsorienterad rehabilitering som ”innefattar den personliga bearbet-
ningen (den egna livsomstallningen), den medicinska rehabiliteringen (hjalpmedel)
och arbetslivsrehabilitering (vid relevans) som viktiga delar for att skapa en bra
livssituation” (s. 47). Jag stéller mig kritisk till att en helhetsorienterad rehabilitering
delas upp i tva, eventuellt tre omraden. En helheltsorienterad rehabilitering menar
jag innebar att man utgar fran brukarens behov och 6nskemal for att kunna leva det
liv som man onskar och att fa tillgang till och makt dver sitt vardagsliv. Min studie
visar att rehabilitering innebar mer &n tillgang till hjalpmedel. Rehabilitering innebar
att en person med funktionsnedséttning far méjligheter att atererdvra véarlden.

| studien ar det deltagarna i som "valt teman’ Studien har en éppenhet infér de
fenomen som visar sig. Jag vill lyfta fram att studien visar att personer med férvér-
vad dévblindhet inte &r en homogen grupp av personer med funktionsnedsattning
dar syn-och hérselnedsatiningen ar i fokus. Personer med férvarvad dovblindhet
ar som du och jag, med énskningar, férhoppningar, radslor éver framtiden, besvi-
kelser, himlastormande lycka och tacksamhet 6ver att finnas i en gemenskap men
ocksa kanslan av ensamhet och isolering.
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Att ha en kombination av syn- och hérselnedsattning, dévblindhet, som ar progre-
dierande innebér att tillgdngen till varlden standigt ar féranderlig och att kroppens,
den levda kroppens, relation till varlden och den den delar den med &r férandrad.
Teorin om den levda kroppen ser kroppen som en odelbar enhet och skall forstas
som bade objekt och subjekt (Merleau-Ponty, 1999). | den medicinska verksam-
heten ar det vanligt att fokusera pa det organ som &r paverkat och insatserna blir
att forbattra organets funktion d.v.s. kroppen objektifieras. Inom syn- och hérselre-
habiliterande verksamheter bor kroppen ses som bade objekt och subjekt dar det
primart inte &r syn- och hdrselfunktionen som star i fokus utan att relationen till
varlden har férandrats.

Jag vill pasta att genom att anvanda teorierna om livsvarlden och den levda krop-
pen far vi ny kunskap om hur det ar att leva med férvarvad dévblindhet, kunskap
som vi kan anvanda nar vi méter personer med en kombinerad syn- och hérsel-
nedséttning, oavsett om det sker som medmanniska eller i professionella samman-
hang.

10.5.1 Delaktighet — erfarenheter av att vara-i-vériden

Begreppet delaktighet férekommer i stort sett alltid i sammanhang dar funktions-
nedséttning och funktionshinder diskuteras. Det finns séllan en forklaring eller defi-
nition pa betydelsen av delaktighet utan man tror sig forsta och har en klar uppfatt-
ning om betydelsen av delaktighet och dess innebdrd. Darfér, tycker inte jag att det
var anmarkningsvart att deltagarna hade svart att definiera delaktighet. Daremot
reflekterade de 6ver ordet och innebdrden av delaktighet.

Delaktighet forknippas ofta med deltagande och att det relateras till nagot posi-
tivt men vem det ar som dikterar villkoren diskuteras sallan. Molin (2004) menar
att delaktighet forutsatter en “standardiserad och avgrdnsande kontext ... och att
empirin har bidragit till att nyansera olika innebérder i begreppet” (s. 206). Det finns,
anser jag, en stor risk att sammanblanda begreppen delaktighet och deltagande.
Missforstand kan uppsta i tron att ju fler aktiviteter man deltar i, ju mer delaktiga ar
vi. Jag menar att det a&r mer sublimt an sa. Ur ett livsvarldsligt perspektiv innebar
det att vara-i-varlden att det finns en relation mellan ménniska och varld.

Jag har i studien utgatt frAn den levda delaktigheten som ar att vara-i-varlden och
som tar sig uttryck i manniskors ord, tankar och handling. Deltagarna i studien,
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menar jag, har svart att beskriva innebérden av begreppet delaktighet men jag ser
att den levda delaktigheten finns som en rod tradd och gestaltas i de beréattelser som
vi har fatt ta del av.

10.5.2 Bemoétande

Férdomen har alltid sin rot i vardagslivet. Den gror pa arbetsplatsen och i
grannkvarteret. Den &r ett utlopp fér egna misslyckanden och besvikelser.
Den é&r framférallt ett uttryck fér okunnighet och réddsla. Okunnigheten om
andra ménniskors sdrart, rddsla for att férlora en position, ett socialt privile-
gium, en férhandsrétt. En ménniskas hudférg, ras, sprék och fédelseort har
ju ingenting med ménskliga kvalitéer att géra. Att gradera ménniskor med
sddan mattstock star i bjért kontrast till principen om méanniskors lika vérde.
Men den &r skamligt enkel att ta till f6r den som kénner sig underldgsen
— pa arbetsplatsen, i séllskapslivet, i konkurrensen om flickan eller pojken.

Dérfér ligger férdomen alltid pa lur, dven i ett upplyst samhélle. Den kan
blossa upp i ett stickord, en obetdnksam replik, en nedrighet i det lilla. Kan-
ske menar den som handlar inte sa illa. Men fér den som tréffas kan det
riva upp sar som aldrig léks. De flesta av oss médnniskor har ett behov av
att hdvda oss gentemot andra. Och da star férdomen mot den avvikande —
utldnningen, fraimlingen - till férfogande som en sista skans.

Olof Palme, december 1965
(SOU 1999:21, s.5)

P& hdsten 2015 blev ordet bemdtande namnt flera ganger om dagen. Det berodde
pa det vi kallar for "flyktingkrisen” 60 miljoner manniskor &r idag pa flykt i varlden.
De allra flesta &r pa flykt inom sina egna lander men &ver en miljon personer har
tagit sig éver Medelhavet for att s6ka asyl i Europa (Fores, 2016). Att Sverige och
delar av dvriga Europa tar emot manniskor pa flykt ar val kant och att det finns
olika uppfattningar inom ett lands befolkning om man éverhuvud skall ta emot
manniskor pa flykt och hur mottagandet skall ske. Det satter fokus pa bemétandet
av manniskor som har sett, upplevt och erfarit fértryck, lidande, radsla, vald, tortyr,
forluster och hoppléshet och som har Iamnat sin varld mot sin vilja.
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Jag drar mig inte for att se paralleller nar det géller hur personer med funktionsned-
sattningar blir bemétta. Lindgvist (SOU 1999:21) menar ocksa att det finns stora
brister i bemdétandet av personer med funktionsnedsétining. Han ser ett ménster
som gar igen oavsett funktionshinder, livssituation eller vilket stod eller service som
man kommer i kontakt med. Manga har erfarenheter av att bli krankta, granskade
och ifrdgasatta. Enskildas varderingar av manniskor som ar annorlunda men ockséa
de egna véarderingarna styr de férvantningar som man har pa vad man har for rat-
tigheter och skyldigheter. Samhallets syn pa personer med funktionsnedsattningar
eller pa personer som "avviker fran monstret” ar en viktig faktor som genomsyrar
medborgarnas varderingar och bemdétande av det som uppfattas som normen i
ett samhalle. En av atgarderna som Lindqvist (SOU1999:21), for sjutton! ar se-
dan, foreslar ar att 6ka bemoétandekompetensen genom att skapa ett nationellt
kompetensutvecklingsprogram kring fragor som rér bemétandet av personer med
funktionsnedsattning och som skall samarbeta med handikapporganisationerna fér
att sedan férankra programmet ute i de verksamheter som kommer i kontakt med
personer med funktionsnedséattning. Jag ar osdker om detta ar genomfért. Min
erfarenhet ar att det inte finns i de verksamheter som jag har arbetat inom.

Alla deltagarna i studien hade bade positiva och negativa erfarenheter av hur de
blev bemétta i arbetslivet, av myndigheter, rehabiliteringsverksamheter, familj och
vanner men ocksa av manniskor som de inte har nadgon speciell relation till. Bemo-
tande och attityder till dem som vi delar var livsvarld ligger, tror jag, djupt férankrat
i vem vi &r, vilka egna erfarenheter vi har av bemétande, om det foreligger nagot
maktférhallande, empatisk férmaga, synen pa kén, utbildning, socioekonomiska
forhallanden men ocksd de ekonomiska och politiska férhallanden som rader i
samhallet. | studien visar jag att flera deltagare blir ifragasatta nar de efterfragar de
samhaélleliga insatser som de har rétt till.

“Enligt socialtjanstlagen ska samhaéllets socialtjanst som kommunerna ansvarar
for pa demokratins och solidaritetens grund framja manniskornas ekonomiska och
sociala trygghet, jAmlikhet i levnadsvillkor samt aktiva deltagande i samhéllslivet”
(Socialdepartementet, 2011, s. 30). Verksamhetens plattform bygger pa respekt for
manniskors sjalvbestdmmanderatt och integritet och skall stérka hans eller hennes
mdjlighet att leva ett sjélvstandigt liv. Detta tolkar jag som att personen skall bemo-
tas med respekt och inte med ett ifrdgasattande om hon eller han har behov av
hjalp eller stdd for att kunna leva ett sjalvstandigt liv.
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Min studie visar flera exempel pa hur deltagarna har blivit ifrdgasatta, blivit bemétta
med misstanksamhet och okunskap. Jag anser att detta inte far handa i Sverige,
ett valfardssamhalle som bygger sin handikappolitik p4 FN:s standardregler, har
ratificerat FN:s konvention om réattigheter fér personer med funktionsnedséttning
(Handikappférbunden, 2014; SOU Ds 2008:23), har en lag, socialtjanstlagen, som
ar bade en rattighetslag och en skyldighetslag (SFS 2001:453) och en lag om
stéd och service till vissa funktionshindrade, LSS, (SFS 1993:387). Det finns ocksa
manga samhalleliga insatser som personer med funktionsnedsattning skall ha till-
gang till. Lindqgvist och Hetzler (2004) menar att det finns en problematik nar man
behoéver insatser i form av LSS. Det ar den enskilde individen som skall beskriva,
initiera och utforma det stéd som hon eller han behoéver. For det kravs att bevaka,
vara insatt i sina rattigheter och kunna féra sin talan infér olika instanser. For perso-
ner med en kombination av syn- och hérselnedséttning &r det en stor utmaning da
de har stora problem att kommunicera och att ta och ge information.

Att beméta personer som har en kombination av syn- och hérselnedsattning, dév-
blindhet kraver kunskap om kommunikationssituationen. Har personen tecken-
sprak som kommunikationsmetod och anvander tolk kan det fér en person som
ar ovan att kommunicera via en tredje person kédnnas obekvamt och osékert. Det
finns alltid en risk ndr man inte har direktkommunikation att det kan uppsta missfor-
stand och misstanksamhet. Har kan man ocksa dra paralleller till flyktingarna som
ocksa maste anvanda tolk. Ett gott bemétande, anser jag, ar att i en sadan situation
forsakra sig, vid flera tillfallen, att viktig information har gatt fram och att klargéra
och sdkra éverenskommelser. Flera av deltagarnas erfarenheter av daligt bemo-
tande tror jag ligger i att kommunikationen och informationen har varit otillracklig
och inte férankrad. Detta galler bada parter.

Deltagarna i studien har inte I1damnat sin varld i motsats till flyktingarna men véarlden
har férédndrats och speciellt relationen till den. Att bemdéta personer med vérdighet,
respekt och jamlikt borde vara en sjalvklarhet, speciellt inom verksamheter som
ar satta att ge hjélp och stdd, exempelvis inom rehabiliteringsverksamheter eller i
kommunen. Jag anser att de som skyller pa kunskapsbrist eller resursbrist inte har
ett godtagbart argument for att inte beméta manniskor med h&nsyn och omtanke.
Reflektion dver mitt eget bemdétande bor, varje dag, sta pa agendan hos var och
en av 0ss.
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10.5.3 Kampen om att fa eller behalla ett arbete

Att kunna delta i arbetslivet, att kunna férsérja sig, att vara behévd och att kunna
delta i arbetsgemenskapen &r en ménsklig rattighet varlden éver's (Justitiedepar-
tementet och Utrikesdepartementet, 2006). Det finns studier som beskriver och
bekréftar svarigheterna att fa eller behalla ett arbete om man har en funktionsned-
séattning (Jeppsson-Grassman, 1986; Hannestrand, 2004; Barnes & Mercer, 2005;
Lillestg & Tveit Sandvin, 2014). Att arbetet var en av de viktigaste livsarenorna i
studien var det ingen tvekan om. Vid alla intervjutillféllen tog flera upp hur orattvist
man hade blivit behandlad pa jobbet, att arbetsrehabiliteringen inte hade fungerat,
kanslan av att inte vara behdvd och att fértidspensionen innebar ytterligare risk for
isolering. Jag har sjalv erfarenhet av att arbeta med arbetslivsinriktad rehabilitering
fér personer med synnedséttning och min uppfattning ar att de rehabiliterande in-
satserna sétts in alldeles fér sent. Deltagarna i studien har alla en hérselnedsétt-
ning fran tidig alder och alla utom en har haft arbete i flera ar. Alla deltagare, utom
en, har en diagnos som innebar att synfunktionen blir paverkad. Arbetsgivaren har
kant till att arbetstagaren har en hérselnedsattning eller &r dév och arbetsuppgif-
terna har varit anpassade utifran den funktionsnedsattningen. Da synfunktionen
blir sA nedsatt att den paverkar arbetssituationen ar det inte bara synrelaterade
arbetsuppgifter som paverkas utan ockséa relationen till arbetsgivare och arbets-
kamrater blir férandrade. Det som &r intressant, menar jag, ar att alla deltagare inte
fick en "synanpassad” arbetsplats utan tvingades till fértidspension. Fragan som
jag staller mig &r om det ar speciellt svart att anpassa arbetsplatser fér personer
med synnedséttning?

Jeppsson-Grassman (1991) menar att det ar flera faktorer som paverkar om per-
soner med synnedsattning kan vara kvar i arbetslivet. Hon pekar pa flera olika
anpassningspotentialer som en férutsattning for att behalla arbetet. Forhallandet
mellan arbetsplats och individ innehaller "fysiska, sociala och organisatoriskt-funk-
tionella dimensioner.” (s. 45). Hon menar att det ocksa stélldes krav pa individen
att vara kreativ och uthallig for att hitta strategier for att kringga de begransningar
som synnedsattningen orsakade. Hennes studie visade att de personer med syn-
nedsattning som hade svarast att behdlla sitt arbete var de som hade de svaraste
funktionsnedsattningarna och de sédmsta arbetsférhallandena.

125 FN:s deklaration om de méanskliga rattigheterna. Artikel 23.
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Att det fortfarande ar ett &mne som ar uppe till diskussion visar FSDBs treariga
projekt "Vi ska med”?® som onskar att personer med doévblindhet férmedlar sina
erfarenheter av hur de har blivit bemétta av arbetsférmedlingen och arbetsmark-
naden.

Nu skall inte allt ansvar lggas pa personen med funktionsnedséttning. | Sverige
finns det idag samhalleliga insatser i form av arbetsrehabilitering som &r riktad fill
personer med funktionsnedséttning, lagar och férordningar som skall underléatta for
myndigheter, arbetsgivare och arbetstagare att, trots en funktionsnedséattning fa
behélla arbetet utan nagra stora ekonomiska férluster (Lindqgvist, 2012). Ehn et al.
(2016) visar ocksa att arbete ar en friskfaktor och att arbete ar viktigt for den psykis-
ka hélsan hos personer med Usher typ Il. Jag menar att studien visar vikten av att
ha ett arbete som ekonomiskt innebar att man kan férsérja sig, att kdnna att man ar
behévd, att ingd i ett arbetskollektiv och att anvanda sin kunskap och sina arbets-
relaterade erfarenheter ar en férutsattning for att kdnna uppskattning, delaktighet
och jamlikhet, inte bara pa arbetsplatsen utan ocksa i livet utanfér arbetsplatsen.

10.5.4 Rehabilitering — att férskjuta horisonter

Genom att anvanda mig av ett livsvarldsperspektiv, horisontbegreppet (méjlighets-
och handlingshorisonten) och teorin om den levda kroppen, har fér begreppet re-
habilitering skapat ytterligare en dimension pa hur vi skall beméta, planera och ge-
nomfdra rehabilitering av personer med férvarvad dévblindhet. Berndtsson (2001)
menar att riktningslinjer for all rehabilitering bér utga fran personen med funktions-
nedsattnings perspektiv och att teorin om den levda kroppen skulle innebéra en
mojlighet att forstarka ett "helhetsperspektiv’ dar kroppen inte bara ses som ett
objekt utan dven som ett subjekt. Genom att ta del av ménniskors beréattelser om
sitt liv och hur det ar att leva med en funktionsnedséttning fick jag en ypperlig méj-
lighet att férsta deras liv, behov och énskningar.

126 | slutet av 2015 startade de tre ungdomsorganisationerna Sveriges Dévas Ungdomsfor-
bund (SDUF), Foéreningen for Unga Horselskadade (UH) och Dévas Ungdomsférbund
(DBU), arbetsmarknadsprojektet Vi ska med. Projektet ar tredrigt och finansieras av Allman-
na arvsfonden. Malsattningen &r att 6ka forutsattningarna pa arbetsmarknaden fér unga
dbva och horselskadade samt unga med dévblindhet. Projektet arbetar bland annat med:
- att malgrupperna ska fa dkade kunskaper om sina rattigheter genom workshops, méten
och utbildningar,

- att sprida information om de lagar och regler som finns,
- att bedriva paverkansarbete i arbetsrattsfragor.
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Jag har under studiens gang anvént mig av ett livsvarldsperspektiv och teorin om
den levda kroppen i mitt arbete som synpedagog pa Eikholt. Min erfarenhet, sa
langt, ar att jag fatt en storre forstaelse for personer med dévblindhets livsvillkor
och de utmaningar som det innebér att leva med en progressiv funktionsnedséatt-
ning. Den kunskapen har medfort att de insatser som jag erbjuder vara brukare'?”
har en teoretisk forankring som utgdr frAn méanniskors levda erfarenheter av att
leva med en kombination av syn- och hérselnedsattning, dévblindhet. Aven hori-
sontbegreppen har gett mig en stdrre forstaelse utifran ett larandeperspektiv. Som
synpedagog ar det ocksa viktigt att f& klarhet i brukarens méjlighetshorisont och
handlingshorisont fér att i det pedagogiska arbetet méta brukaren dér hon &r och
for att undervisningen skall utga fran personens behov och férutséattning for laran-
de. Att utga fran horisontbegreppen innebér att brukaren ar delaktig i utformandet
av insatserna.

Deltagarna i studien har alla beskrivit sina erfarenheter av behov, énskningar och
rehabilitering dar erfarenheterna ar férankrade i den levda kroppen. Jag ser att or-
saken till att personer med doévblindhet efterfrdgade en resurs, dévblindteam, som
kunde se till helheten av att ha en kombination av syn- och hdrselnedsattning, dév-
blindhet, berodde péa att de rehabiliterande verksamheter som erbjéds inte hade ett
helhetsperspektiv, inte sag att det var utifrdn méanniskans livsvarld som rehabilite-
ringen skulle utformas och genomféras.

10.5.5 Medborgerligt liv — att leva-i-vériden

Jag har valt att anvdnda mig av Marshalls beskrivning av innebérden av ett med-
borgarskap for att utforska det medborgerliga livet fér personer med férvarvad
delaktighet. Jag fann i studien exempel pa hur det medborgerliga livet paverkade
deltagarna utifran funktionsnedséttningen. Det finns inte tillrAcklig med material i
intervjuerna foér att ge en férdjupad bild av hur livet ur ett medborgerligt perspektiv
erfars. Alla deltagare, utom en var medlem i en eller tvd intresseorganisationer.
Genom intresseorganisationerna fick de information om sina rattigheter men ockséa
en plats att méta andra med likartad funktionsnedsattning.

Under tiden som det empiriska materialet samlades in var det politiskt val i Sverige.
Vid ett intervjutillfalle fick sex av deltagarna fragor om hur de ser pa méjligheten

127 Jag kallar de personer som far insatser pa Eikholt for brukare.
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att delta i det politiska valet. Resultatet var mycket nedslaende. Ingen av de sex
deltagarna hade positiva erfarenheter fran tidigare val och vid intervjutilifallet var
det tveksamt om de skulle anvénda sin rostratt. Matsubayashi och Ueda (2014)
visar i sin studie att personer med funktionsnedsattning har ett l1agt valdeltagande
trots att myndigheterna genom nya lagar tillrattalagt rostférfarandet sa att det skall
underlatta fér personer med funktionsnedsattning att delta i de amerikanska valen.
Personer med kognitiva funktionsnedsattningar och de med nedsatt formaga att
forflytta sig ar de med lagst valdeltagande. Det finns inga uppgifter i studien pa hur
det faktiska resultatet blev men jag tror att valdeltagandet var Iagt bland deltagarna.

Tanken med ett politiskt fokus pa personer med funktionsnedséttning och pa de
samhalleliga insatserna ar att visa att personer med funktionsnedséttning inte ar
en "andra klassens medborgare” utan har samma rattigheter och till ett liv i frihet,
jamlikhet och gemenskap utan att kAnna sig underordnad och tacksam. For att fa
tillgang till sina rattigheter maste personer med funktionsnedsattning ga med pa
behovsprévningar. Flera av deltagarna i studien upplevde detta integritetskrdnkande
och valde att inte stka stdd eller hjalp i ett senare skede i livet. Ekensteen (2000)
kallar detta maktperspektiv for "offentlig valgérenhet” (s. 117). Valgérenhet &r i detta
sammanhang inte den valgérenhet som vi férknippar med den frivilliga hjalpverk-
samhet som forekom pa 1900-talet bérjan i form av fattigvard och insatser fran
privata personer med god ekonomi eller folkrérelserna. Men upplevelsen av att ses
som ett objekt och inte ett subjekt blir reell, speciellt nar man inte far de insatser
som man anser att man har ratt till.

Att leva ett fullgott medborgerligt ar att fullt ut fa tillgang-till-varlden och att le-
va-i-varlden, en rattighet som alla ménniskor borde ha men inte far. Personer med
forvarvad dévblindhet har inte den rattigheten i praktiken.

10.6 Nya forskningsfragor

Syftet med avhandlingen var att fdnga personer med férvarvad dovblindhets erfa-
renhet av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt for att fa kunskap om, for-
staelse av och att levandegdra hur det ar att leva med férvarvad dévblindhet. Viktig
ar dock att inte se personer med funktionsnedséattning som en homogen grupp
utan att belysa det specifika med att leva med en speciell funktionsnedséattning.
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Resultatet visar att det fortfarande finns mycket som kan férbattra levnadsvillkoren
for personer med dévblindhet. D& studien baseras pa atta informanters erfarenhet
av delaktighet, rehabilitering och medborgerligt liv sa behdver vi nya studier med
fler deltagare, fler variationer av funktionsnedséattningen och stérre aldersspann.

| Sverige har man sedan méanga artionden tillbaka haft en handikappolitik som
grundar sig pa FN:s konvention om manskliga rattigheter och om funktionshindra-
des rattigheter att leva ett delaktigt och jamlikt liv. | dagens svenska samhaélle finns
det lagar och regler som styr de samhalleliga resurser som star till buds for perso-
ner med funktionsnedsattning. Men det fungerar inte. Varfér fungerar det inte? Jag
saknar studier som fokuserar pa de hinder som innebér att personer med funk-
tionsnedsattning, bade de med dévblindhet och andra som har ett funktionshinder
inte far tillgang till sina rattigheter. Jag saknar ockséa forskning om de attityder och
bemdétande som finns hos personer som arbetar inom verksamheter som kommer
i kontakt med personer med funktionsnedséattning, speciellt de med en férvarvad
doévblindhet.

Rehabilitering ar en verksamhet som de flesta med dévblindhet kommer i kontakt
med. Det skulle vara tankvart att studera utfallet av en rehabilitering som bygger pa
en livsvarldslig grund. Att genom livsberattelser fa en 6kad forstaelse av mannisk-
ors liv, behov och énskningar dar rehabilitering bygger pa émsesidig respekt som
ger manniskor hopp om framtiden och en méjlighet att atererévra och leva i varl-
den. Det skulle ocksa vara intressant att i nya studier om personer med doévblind-
hets rehabilitering anvanda teorin om den levda kroppen och horisontbegreppen.

I mitt arbete som synpedagog &r det viktigt att personer med synnedsattning far
kunskap om sin synfunktion (self-awareness)'?® for att inse innebérden av att ha
en nedsatt synfunktion och hur denna paverkar méjligheten att handla och utféra
aktiviteter i det dagliga livet. Forskning med syfte att utveckla metoder i "self-awa-
reness” for personer med férvarvad dovblindhet ar ndgot som skulle bidra till att
utveckla rehabiliteringsinsatserna fér personer med denna specifika funktionsned-
sattning.

128 Self-awareness commonly referred to as “insight” to describe a patient’s acknowledgement
of his or her strengths and limitations, to understand the nature of impairment and appreciate
its implication (Flemming, 2010).
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Det finns for fa forskningsstudier med fokus pa det medborgerliga livet for per-
soner med funktionsnedsattning. Utifran en lisvarldsfenomenologisk ansats ligger
det implicit att studera vart varande-i-varlden. Hur far vi tillgang-till-variden, va-
ra-till-varlden och vilka ar forutsattningarna for att delta och vara delaktiga-i-varlden
ar intressanta forskningsfragor som kan berika forskningsféltet och utvecklingen
av forskning rérande personer med funktionshinder generellt men ocksa specifikt
personer med en kombinerad syn- och hdrselnedsattning, dévblindhet.
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The background for this thesis is based on my working experience for over thirty
years in rehabilitation practice with people who have visual impairment as well as
hearing impairment, often called deafblindness'?. | learned that habilitation and re-
habilitation for deafblindness, was not coordinated but fragmented. "Rehabilitation
of visual impairment” was addressed in the low vision center and "rehabilitation of
hearing impairment” was addressed in the audiology center. Rehabilitation for peo-
ple with combined visual and hearing impairment was not tailored to the specific
needs and desires of people with deafblindness.

Politicians in the region Vastra Gétaland in Sweden decided in 2003 to create a
team of specialists for providing care for people with deafblindness in Gothenburg.
This was a response to the criticisms of people with deafblindness about the lack of
coordination. The result was a new service, the deafblind team, who would provide
educational, curative, psychological and technological rehabilitation.

The low vision clinic and audiology center, in cooperation with the new deafblind
team is able to offer adequate habilitation and rehabilitation. Combined services
are needed to develop more knowledge about the experience of having combined
visual and hearing impairments. The deafblind team takes into consideration how
it is to live with this combined disability and what kind of rehabilitative people with
deafblindness need in their daily lives. The International Classification of Function-
ing, Disability and Health, ICF (2003) links activities and engagement that take
place outside the family to the social community, social and civic life. Rehabilitation
should not only focus on everyday life with the family, but also focus on the life they
share together with others in their community.

129 The concept of deafblindness does not necessarily mean that one is deaf and blind. The
degree of visual and hearing impairments may vary. People with a combination of visual and
hearing impairments are a very heterogeneous group. Distinguishing between congenital
and acquired deafblindness is also important.
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Purpose and research questions

The aim of this thesis is to capture the experiences of people with acquired deaf-
blindness regarding their participation, rehabilitation and civic life, in order to devel-
op a deeper knowledge and understand how it is to live with deafblindness.

The research questions relevant to this study are based on a life-world phenom-
enological research approach and builds on an openness towards phenomena to
be studied:

1. What does the concept of “participation” mean for people with acquired
deafblindness?

2. What are the conditions required for people with acquired deafblind-
ness to experience participation in their lives?

3. How do people with acquired deafblindness experience their own living
conditions? How do they live with an acquired visual and hearing impair-
ment, deafblindness?

4. How do people with acquired deafblindness experience their rehabilita-
tion? What reflections do they have about their experiences?

5. What conditions are necessary for people with acquired deafblindness
to exercise their citizenship and their civil privileges?

Research field

Research with people with acquired deafblindness is limited. Dammeyer (2014)
suggests that one explanation may be that the number of people with deafblind-
ness is a very small and they are a heterogeneous group, and therefore difficult to
analyze. Post World War Il, disability policy in welfare states led to more social and
political actions for people with disabilities. As result the research on the evaluation
and development has become a focused area.

Historically the view of people with disability has been dominated by studies of the
problems connected to the individual, and what issues prevented them from living
their lives fully, like others who are not deafblind. The social model assumes that
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there are social structures and environmental factors that prevent people with dis-
abilities from participating on the same terms as the general population (Jensen,
Petersen and Stockholm, 2014; Jaeger, Rojvik & Berglund, 2015).

Although research on people with deafblindness is limited, there are relevant stud-
ies in various scientific fields. Within the genetic research there are studies of the
cause of retinitis pigmentosa, a retinal disease that gives vision loss in people
with Usher syndrome (Grendal, Riise, Heiberg, Leren, Christoffersen & Bragadottir,
2007). Wahlgvist (2015) indicates that people with Usher | and Il Usher retinitis
pigmentosa with hearing impairment describe weaker physical and mental health,
compared with a sample of the general population who do not have Usher’s Syn-
drome.

In studies related to health, quality of life, care and rehabilitation, there are both
quantitative and qualitative studies. Hemmingway,Norton and Aarts (2015) studied
the effects of using a life-world perspective in health care. Ashworth and Ashworth
(2003) describe how professionals in dementia care who adopt a phenomenologi-
cal approach to patients with Alzheimer’s disease get a better understanding of the
patient’s life-world and through this understanding can provide a better care.

When the body is changed e.g. due to a disease, that changes a person’s in-
terpretation of the world and his or her life situation (Berndtsson, 2001). Within
rehabilitation and nursing research, there are studies using a phenomenological
perspective and Merleau-Ponty’s thoughts about the lived body that assist in our
frame of reference related to people’s experiences of living with a changed body.
Grundéns’s (2005) study focused on the lived body and the informant’s relation
to his or her body after spinal cord injury. Berndtsson (2001) studied how visual
impairment changes the life situation and the impact of learning in dealing with the
new situation.

Theoretical starting points

This study has a life-world phenomenological approach, which means that the
study is rooted in a phenomenological tradition and life-world. The life—world is the
world in which we live our daily lives that we take for granted, and perform activities.
Life-world is not a private world, but a social world we share and to which we have
a historical and cultural relationship. It is a complex and richly nuanced world that
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we have to cope with as long as we live. There are not only people in our life-world,
but also other living beings and objects. The concept of life-world is somewhat
difficult to grasp; it is a reality in which our relations with life-world and with those
who are in it are intertwined (Bengtsson, 2001). Bengtsson states that it is in the
life-world we conduct research, develop and adopt scientific theories and methods.
It is in the life-world that we keep our experiences and knowledge base, and the
rich conditions for empirical research exists.

In addition to the life-world phenomenological approach, | am using theory of the
lived body. It is through our body we exist and it is through our body we understand,
act, access, and experience the world. The body in this theory is not only the phys-
ical body, but also a perceptual body. The body is indivisible and must be under-
stood both as an object and as a subject (Merleau-Ponty, 1999). People share our
life-world; we understand each other through various forms of communication and
body language. Merleau-Ponty (1999) argues that we without reflections consider
man as a subject, a body subject. "The body is an existential life-world conveyer -
having a body is a connection to a particular external environment, merging with
the preconceived and continuously engage in them.” (Merleau-Ponty, 1999, p 32).
Being in the world means that people relate naturally and without reflection, to the
world and to the people living in it.

Schiitz (2002) argues that people are moving between various worlds (dream
world, fantasy world, religious world and others) but the living world is the reality
that is superior to all other worlds. It is a social and inter-subjective world and it is in
the living world where we connect with others and where we conduct our activities
and life projects. Recent experiences and habits can affect our behavior; it is from
this bank of experiences that we interpret, understand and make sense of our own
and others’ actions. Our bank of experience is not static, but is continuously chang-
ing. Recent experiences can change based on new contexts and new experiences;
they can also be created from new activities and social relationships.

Deafblindness in a life-world perspective

“Dasein” always understands itself in terms of its existence, in terms of its possibili-
ty to be itself or not be itself. “The essence of existence is in existence itself”’(Heide-
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gger, 2004, p. 66). Heidegger calls the subject who lives in the world "Dasein;°
existence. The existence can be seen as a substitute for the self or the person to
make philosophical reasoning more understandable.

When a human exists, it means he can relate to himself. “This existence is my own
and it concerns and touches me.” Humankind stands out by always existing con-
crete in the world. There is a big difference between being-in-the world, and how
it feels to be there. One cannot separate existence from the fact that something is,
and the essence of what something is "without any significant loss” (Bengtsson,
1998, page 41). There is a significant difference between describing deafblindness
and being deafblind. A person with an acquired deafblindness, has not only devel-
oped a reduced physical function, but is affected throughout his whole existence.
The body and experience that has previously given a person access to the world
has changed. New experiences open or close and new ways of relating to the
world are created (Berndtsson, 2001). Deafblindness causes the need to co-create
changes in all activities of daily living, such as:

* develop new strategies for communicating with and socializing with others,
e access information (written and oral) and
* Dbe independent orientation and mobility.

These three areas affect the ability of people with deafblindness to participate in
and access the world.

Method and implementation

A life-world phenomenological approach gives the researcher several possible
methods for collecting and analyzes research material. Taking part in the life-world

130 For Heidegger, the human subject had to be reconceived in an altogether new way, as “be-
ing-in-the world.” Human being should be conceived as Dasein, a common German word
usually translated in English as “existence” but which also literally means, “being there.” By
using it as a replacement for “consciousness” and “mind,” Heidegger intended to suggest that
a human being is in the world in the mode of “uncovering” and is thus disclosing other enti-
ties as well as itself. Dasein is, in other words, the “there”—or the locus—of being and thus
the metaphorical place where entities “show themselves” as what they are” (Encyclopaedia
Britannica, 2014)
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of people who are deafblind can and do capture people’s experiences in their living.
Kvale and Brinkman (2009) argue that the qualitative research interview provides
the opportunity to understand the world from the participants’ perspective. The par-
ticipants’ stories are the basis for describing and understanding their lived world.
To take part in the participants’ experiences in daily life, participants were asked to
choose an everyday activity that we observed through what we call a participant
observation.

Eight people, four women and four men participated in the study and all had vary-
ing degrees of combined visual and hearing impairment, and different ways of
communication. Six participants had enough hearing function to participate in
spoken conversation and two communicated via a sign language interpreter. The
interviews with the participants were completed in their homes because this was
the preferred location for all of them. The interviews had the character of a conver-
sation and were carried out in one to four visits. The interviews were typed word-
for-word, printed, analyzed and interpreted in a hermeneutic perspective.

Results

Experience of participation

In the interviews, the participants described their experiences from several differ-
ent perspectives. However, recurring in all their recollection is the feeling of being
part of a context, to be needed, and their relationships with people who are of
great significance in the life-world. Participants described the link between horizon
of action and experience of participation. If the horizon of action is limited, they
may not have access-to-the world. Not having access-to-the world means that they
cannot fully be included in a context, not be involved in interpersonal relationships,
and not being engaged responsible citizens. Being involved means that they are
in-the-world, they inhabit the world and that they can control their lives based on
the given circumstances.

Life-world is, for each of us, a diverse, complex and nuanced world to which we
must relate. Participants in the study revealed three regional worlds or life arenas
that are important for experiencing participation. These were work, family and so-
cial relationships, and the community. Several of the participants described difficul-
ties in getting or keeping a job after their onset of vision impairment. Having a job
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and being able to support themselves are an important objective to the participants
and represent a foundation for them to be a responsible citizen. Nevertheless, to
have a job with income also means the freedom to control and shape the life they
desire.

The vocational rehabilitation offered has not been successful for most of the partic-
ipants. One participant is an exception. She is the only one among the participants
currently working. She talks positively about her colleagues and the supportive
professionals she encounters in her working life. They do not focus on her disability
but see her for her professional competence. The employer and colleagues show
confidence in her creating a space for participation. She does not have a limited
horizon of action, but she has the tools and the strategies to carry out her duties.
The other participants have described the lack of competence among officials and
professionals, poor treatment with no confidence or trust and a number of coordi-
nation problems between the different agencies. There is also generally a lack of
knowledge about what it means to have an acquired deafblindness. To have an
acquired deafblindness does not necessarily mean a complete loss of vision and
hearing, vision loss and hearing loss levels may be mild to extreme. Participants
demonstrate a life experience and professional expertise that does not fade away
with the sensory loss. They require well-adapted measures to compensate for their
impairment immediately in their rehabilitation.

The family is an important part of life. All participants feel family support and help.
In the family life, there is space for participation if they are allowed. Two of the
participants have concerns about what sorts of support other family members may
need. To live in a family with someone who has a progressive vision and hearing
loss is not easy. Life is under a continuous change, what worked yesterday can be
difficult today. The surroundings as well as the participants have to adapt to new
situations all the time. Both the family members and the person with a progressive
sensory loss undergo personal and social processes that affects everyone over
time.

Social relations are of great importance for participation. The sense of social be-
longing plays an important role in maintaining self-esteem. To be able to participate
in various activities with friends makes the participants feel like they are important
and part of a larger community. However even with friend, there is a process. When
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the impairment/s increase participation and access to social life becomes difficult
some friends disappear, others stay. In the social context, the participants advo-
cate their need of help of a more practical nature. Interpreters, guides, technical
devices or changes in the environment that facilitate participation are examples of
measures that can help them to recapture the social world.

Participants have described that a prerequisite for participation is that they are in-
corporated into the world they inhabit. In order to recapture the life-world after sen-
sory loss, people requires support in the form of rehabilitation, but also other mea-
sures from society. All participants have been in contact with one or more social
agency to participate in their world. Personal assistants, companions, interpreter,
mobility and technical devices are measures that support a rehabilitation process.
All participants except two have only positive comments on their contacts with the
social service system. The participant’s state that without these measures, there
would not be opportunities to recapture their life-world, to live in it and to participate
based on their abilities.

Experience in rehabilitation

All participants describe life experiences that can be linked to the existential body.
It is clearly so when vision is reduced; the relationship with the life-world, and
the relations to those who live in it, changes. Participants describe thoughts and
events of the existential nature that effects both the relationship to the world and
how they see the possibility of recapturing their life-world. Not being understood,
or being met with ignorance about the reality of living with a dual sensory loss, are
experiences that characterize their stories. Two of the participants experienced
this ignorance to such a degree they feel less involved in the life they wish to live.
The feeling of insecurity, of being unable to control their lives based on their ability,
diminishes their opportunities to reclaim their life-world.

Emma reports that it is hard to be in her new body when visual impairment is pro-
gressive. Emma’s experience of driving to the ophthalmologist in order to learn that
her eyesight is now so low that she cannot drive anymore becomes traumatic. In
the slip of a short time, her relationship to the world has changed and her body will
never be the same again. From this time forward, the world no longer is shaped by
her experience from her habit-body but from the body at this moment. She will no
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longer have access to the world in the same way as before. The change of her body
means a change to the whole world and to her existence.

Three of the participants experienced the consequences of how changes in their
visual impairment led to fundamental existential questions about life. Can life be
worth living if my life is worth nothing in the eyes of others? Why should | fight to
reclaim my life-world when the world around me sees me as and treats me as an
object? | have become a deafblind person; | am no longer “I” All participants have
daily struggles with the world around them and ideas about what "deafblindness”
is. They also struggle with their own uncertain identities. Participants describe
how it is to be a human in a world where interpersonal relationships are more dif-
ficult because their bodies have changed. The bodies that now inhabit the world
are regarded by themselves and by others as different. Their stories are filled with
thoughts of human dignity, discrimination, participation and existence.

All participants in the study have had an auditory impairment since birth. The ex-
periences of having an auditory loss are varied. Two participants are deaf and
use sign language as their primary form of communication. This has given them
limited access to the world, but also the experience of opportunities to participate
in a hearing world through an interpreter. The other participants have hearing loss
that remains relatively stable. However, all of participants have the experience of a
visual function undergoing a constant change. All of them except one have experi-
enced that night vision has been low since youth. It is mainly in their adult life that
visual functions such as visual acuity, light adaptation and reduced contrast sensi-
tivity has brought greater difficulties into their daily lives. Participants describe how
the reduced visual ability limits the opportunities to have access-to-the world. The
participants describe how they use their other senses, such as haptic and cognitive
perception to participate in their worlds. Participants also describe the importance
of optimizing the visual and auditory function to improve the visual and auditory
perception. A female participant describes how her visual function depends on the
right” light and good contrast conditions. This means that when the physical envi-
ronment, especially outdoors, is not suited to her visual function, conditions are not
appropriate for her to go away from her home without help. This may be interpreted
as the intentional arc (Merleau-Ponty, 2012), the person becomes powerless when
visual capability is disturbed, preventing this female participant from performing an
act of intention. She becomes isolated and "trapped between four walls.”
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Several participants also describe how communication is affected when visual
function deteriorates. Being able to “lip-read” is incredibly important when one has
a hearing impairment or is deaf. When participants do not have that ability, com-
munication through speech or signs is more difficult. Understanding speech is an
audio-visual process. Therefore, it is important to optimize both vision and hearing
for people with combined vision and hearing loss. The perceptual body is important
for anyone to get access-to-the world and to promote our being-in the world.

Experiences of civic life

Based on their experiences, participants gave examples of how their disabilities
have prevented them from gaining access to a meaningful civic life. | have in my
analysis of the participant’s opportunities for civic life seen examples as Marshall
(1950) describes as the basis of citizenship status: civil citizenship, social citizen-
ship and political citizenship. Civil citizenship means having rights that are a pre-
requisite for individual freedom, such as the right to justice and the right to have
an opinion. Several participants described the difficulty of accessing community
services to which they believe they are entitled. There are also examples of how
participants experience that they are not heard nor understood, and that they are
not able to respond appropriately.

There are many examples in the study of how the social rights of participants
have been fulfilled, but also many examples of shortcomings in their abilities to
participate in social life. Participation requires that communication with others is
effective, and that they can travel to desired destinations. The participants have
different experiences with the effectiveness of social services with interpreters and
companions.

Political citizenship includes the right to participate in political elections. In Sep-
tember 2006, we had an election of members to the Parliament in Sweden. We
asked the participants during one of the interviews that took place during the same
summer, to tell us how they viewed the opportunity to participate in political elec-
tions. All participants described difficulties in getting access to information about
the election and they had reported poor knowledge about the different political par-
ties and their leaders. However, several participants were active in the Féreningen
Sveriges Dévblinda, FSDB, an association that actively work to improve the rights
of people with deafblindness to participation, equality, independence and self-de-
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termination on the basis of the principle of equality of all people (FSDB, 2016). The
results show that having a dual sensory loss, deafblindness, strongly affects peo-
ple’s rights to act as citizens and live in society on the same terms as other citizens.

Discussion

People with acquired deafblindness constitute a small percentage of people with
disabilities in Sweden and in the world. In Sweden, there are about twenty children
born per year who may be likely to develop a combination of visual and hearing im-
pairments, deafblindness, during their adult lives. Today there are about 1,600 peo-
ple under the age of 65 who have an acquired deafblindness (Nationellt kunskap-
scenter for dovblindfragor, Nkcdb, (2011). This is a small population, which possibly
explains why there are so few scientific studies on deafblindness in Sweden and in
the rest of the world. Another explanation could be the challenges of communicat-
ing. Scientists normally do not know sign language. In scientific studies, it is a must
to ensure that communication is well established, even if through an interpreter.
This creates a big challenge on the methodology and implementation of a study.

People with disabilities have been and are today still discriminated against and ex-
cluded from large parts of everyday life, arenas that people without disability take
for granted. Historically, the reason to keep people with disabilities out of participa-
tion has been to protect them from the challenges of society.

In a welfare state, there are resources to develop policies based on inclusiveness
and equality, a right to a civic life on equal terms. This can not be done without
laws, conventions, rules, standards, i.e. policies that provides a frame of reference
demonstrating that people with disabilities are a resource, not as a burden. The
study examines how civic life is experience by people with acquired deaf blindness;
we can gain a deeper understanding of what it is like to live with a combination of
visual and hearing impairments.

To call a spade a spade

There are several variations of the concept of deafblindness, dual sensory loss,
combined vision and hearing loss, dual sensory impairment. Impairment and dis-
ability are concepts that are often confused.
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The Standard English terminology used for impairment and disability are used
interchangeably, while the scientific community uses the concepts of disability re-
search or disability studies to refer to someone with impairment participating in re-
search. Nevertheless, what are disability research / disability studies? Even here,
there is disagreement within the scientific community. There are several models
defining was disability is and what causes disability. One popular model is the
social model that has its roots in the manifesto created by the British organization,
The Union of Physically Impaired Against Segregation in 1976, which states that
disabilities are "social oppression that people with disabilities are subjected by
society.” (Lindberg, 2016, p. 37). The social model has been subject to criticism and
discussion about disability research is, and in what direction it should be taken.
The research environment must be open to questioning and new approaches. |
agree with Grue (2011) that today’s disability research must discuss the nomen-
clature, new theories, methods and critical views on whose behalf the research is
completed.

So what is a person with deafblindness? My answer is that it is a person who has
a combination of visual and hearing impairments. Otherwise, it tells me nothing
about what kind of person he or she is. However, | can imagine, from the knowl-
edge and experience that | have, that it can be a challenge for me to communicate.
| also can image that environmental factors such as; lighting conditions, distracting
noise, poor print information as well as problems with mobility, especially in un-
known places, can be barriers to participating. We are all unique. Having a combi-
nation of visual and hearing impairments do not overwhelm our personalities nor
our ability to find solutions and strategies for overcoming obstacles from us.

The theoretical perspective

How can |, as a researcher, get answers to questions about other people’s expe-
riences, thoughts and ideas about life and living conditions? Two people with the
same diagnosis or disability do not have the same experiences or living conditions,
because each person is unique. Humans are thinking, feeling, reflecting and acting
beings. They have a sense of reality and an understanding of the world in which
they live. Phenomenology gives me an opportunity to describe the participants’
experiences from their horizons of understanding and perspective. With a phe-
nomenological approach, | can describe the subjective experience of participation,
rehabilitation and civic life.
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Using both the life-world phenomenological perspective, together with the theo-
retical foundations of the lived body theory has given me a deeper understanding
of the challenges of people with acquired deafblindness in living an autonomous
life. These studies have also contributed to highlighting the exposure and the vul-
nerability that comes when one feels that one is dependent on others and can not
control his or her life according to his or her own needs and desire

Methodological reflections

Which research approach a study uses affects the choice of method and imple-
mentation (Bengtsson, 2005). Malterud (2011) argues that qualitative methods are
appropriate to learn about people’s experiences, feelings, expectations, attitudes
and motivations. Using a qualitative method makes it possible to ask for the mean-
ings and nuances of the events or behaviors that can lead to a greater understand-
ing of human actions. Qualitative research is inductive. This means developing
insight and understanding of the patterns that are found in the material rather than
collecting data to confirm hypotheses or theories. In qualitative studies, one uses
a flexible research design. Is there not a risk that the researcher during the study
changes both the question and the purpose? Researchers who use qualitative
methods do not see this as a risk, but as an opportunity when, on the basis of the
replies received, ask new questions and see new perspectives that were not there
when they created the research design. It is fundamental to all research; whether
using a qualitative or quantitative method, that the requirements of scientific knowl-
edge must be met.

The purpose of the study is to bring to life what it is like to live with acquired deaf-
blindness. In order to capture and portray human life world, | mean that it is essen-
tial that researchers are involved in the life-world of the participants. This means
that |, as a scientist, must be involved in the world where | obtain my empirical
material. As a researcher, | will influence both the research and the result, and it is
important that researchers understand and be open to this. First, | must reflect on
my prior understanding of the subject to be studied. | have long experience of reha-
bilitation of visually impaired people through my work as a therapist at a low vision
clinic. Most people who need rehabilitation at the low vision clinic are over 75 years
of age. That means many also have slightly impaired hearing due to age. | have
experienced that some strategies or aids to compensate for visual impairment do
not work, or may be modified on the basis of hearing. The last eight years | have
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only worked with the assessment and rehabilitation of people with deafblindness,
gaining new knowledge and new experiences | naturally take with me throughout
the research process.

From the beginning, we were two scientists who collaborated on the project, which
is the basis for the thesis. Being two scientists who collect the empirical material
is obviously something that must be discussed. We are two different personalities
that obviously can affect how the participants will receive us, how we ask the ques-
tions, and the questions we ask. We have different preconceptions that affect what
we think is interesting and want to immerse ourselves in. The interviews were con-
ducted over four years and after each interview, we met and shared our experienc-
es. We also had the opportunity during the collection period to discuss the project
with our supervisor and our project manager on the further design and implemen-
tation of the study. Our assessment was that the participants were honest in their
intent to tell us about events they related to and how it is to live with a combination
of visual and hearing impairments. All materials have been shared, and we have
had discussions about how we might interpret certain statements. However after
we went our separate ways | have reinterpreted the material from a new angle as
the purpose of the project was modified. In the voluminous material, | found stories
that gave me the opportunity to describe people with acquired deafblindness expe-
riences of participation, rehabilitation and civic life.

Reflections on the study’s results

What is most surprising to me is that the stories in many respects are "the same
stories” but with nuances because of personality and life-world. Participants have
shown, by inviting scientists to their homes that they have a life like everyone else
and they want a life on equal terms with people who do not have a disability. People
with acquired deafblindness are not fundamentally different from other people, with
or without impairments. This means that most of us are quite similar, we share the
same needs and desires in life but we are also in a lifetime undergoing crises and
life changes that mean we need help and support from the society and/or people
in our communities.

In the stories | found that the support and help they need are not sufficient to
continue to live a life based on their needs and desires. Inadequacy may be due
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to lack of resources but also on the treatments and the attitudes of other people in
the communities.

Participation - the experience of being-in-world

The concept of participation virtually always occurs in the context of impairment
and disability discussions. There is rarely a sufficient explanation or definition on
the importance of participation, but we think we understand all its parts and have a
clear understanding of its meaning. There is, | believe, a major risk in confusing the
concepts of inclusion and participation. Misunderstandings can arise in the belief
that the more activities in which you participate, the more involved you are. How-
ever participation is more complicated than that. From a life-worldly perspective,
being-in-the world means that there is a relationship between man and the world.

The lived participation is being-in-the world according to the terms and conditions
of the participants and is expressed in words, thoughts and actions. Participants in
the study have difficulties to describe the meaning of the concept of participation,
but | can see the lived participation as a common thread and portrayed in their
stories.

Treatment

In the fall of 2015, the word treatment was mentioned several times a day. It caused
was what we call "refugee crisis” Sixty million people are currently displaced in
the world. Most are displaced within their own countries, but over a million people
have crossed the Mediterranean Sea to seek asylum in Europe (Fores, 2016). That
Sweden and other parts of Europe receive refugees is a well-known fact. There are
different views within the population of a country whether they should allow any
refugees asylum at all, and how the reception will take place if they are allowed. It
focuses on the treatment of people who have seen and experienced oppression,
suffering, fear, violence, torture, loss and hopelessness. The refugees have left
their world against their will.

| do not hesitate to see the parallels in the way people with disabilities are treated
and the way we treat refugees. Lindqvist, (SOU 1999: 21) argues that there are ma-
jor shortcomings in the treatment of people with disabilities. He sees a pattern that
goes back regardless of disability, life situation or what support or service that you
come in contact with. Many have experience being aggrieved, examined and ques-
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tioned. People’s set of values regarding people who are different and the values of
those who are different contribute to the expectations of what their rights and obli-
gations are. Society’s view of people with disabilities or people who "deviate from
the norm” is an important factor that permeates people’s values and responses to
what is perceived as the norm in society. Our treatment and attitude toward those
with whom we share our life-world is, | think, deeply rooted in:

e who we are,

e our experiences of treatment,

¢ the balance of power,

e our empathic ability,

e perception of gender,

e education,

e socio-economic conditions and also,

* the economic and political relationship existing in society.

The participants in the study have not left their world, in contrast to the refugees,
but their worlds have changed and especially their relationship to their worlds.
Meeting people with dignity, respect and equality should be a given, especially
in institutions that are established to give help and support, e.g., in rehabilitation.
| do not believe that merely blaming the lack of knowledge or lack of resources is
sufficient action. Reflection of our own attitudes should be on the agenda every day
for of each of us.

The struggle to get or keep a job

To participate in working life, to make a living, to be needed and to take part in the
working community is a human right worldwide (UN’s Universal Declaration of Hu-
man Rights, art 23, 2011). There is no doubt that work is one of the most important
life arenas for the participants of the study.
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In all interview sessions, several participants brought up how unfair they had been
treated at work, that work rehabilitation had not been effective, and expressed the
feeling of not being needed and that early retirement meant more risk of isolation.

I myself have experienced working with vocational rehabilitation for people with vi-
sual impairment, and my understanding is that the rehabilitative efforts were much
too late. All study participants have a hearing loss from an early age and all except
one participant have held jobs for several years. Employers have known that the
employee has a hearing impairment or are deaf, and tasks have been designed
based on that disability. When visual function becomes so impaired that it affects
the work situation, not just sight-related tasks are affected, but also the relation-
ships with employers and coworkers. | believe that if employers and colleagues
were informed at an early stage of visual impairment and understood that the vi-
sual function would probably decrease would have made adaptation easier for all
parties.

Not all of the responsibility should be placed on the disabled person. In Sweden
today there are communal efforts in the form of vocational rehabilitation that is
targeted to people with disabilities. There are laws and regulations formed to fa-
cilitate the authorities, employers and workers, despite a disability, to retain their
jobs without any major economic losses. Having a job as an economic means to
support themselves, to feel that one is needed, to be part of a working community
and to use their knowledge and work-related experience is essential. | believe it
fosters appreciation, participation and equality in the workplace for people with
deafblindness.

Rehabilitation - shifting horizons

Using a life-world perspective, the horizon concept, the theory of the lived body;,
and the concept of rehabilitation have created another dimension of responding,
planning and implementing rehabilitation for people with acquired deaf blindness.
Berndtsson (2001) argues that guidelines for all rehabilitation should be based on
the disabled person’s perspective and that the theory of the lived body provides an
opportunity to reinforce a "holistic approach” in which the body is not only seen as
an object but as a subject. By taking people’s stories about their life and how it is
to live with a disability, we get an opportunity to understand their lives, needs and
desires.
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Study participants all described their experiences of the needs, desires and reha-
bilitation, and these experiences are rooted in the lived body. | see the reason that
people with deaf blindness sought a resource, the Deafblindteam (Dévblindteam)
that could see the whole picture of experiencing a combination of vision and hear-
ing, deafblindness. It was due to the rehabilitation activities that were offered to
them did not encompass an overall perspective, which would include seeing the
body as a subject and not only as an object.

Civic life - to live-in-the world

In the study, | founds examples of how participants’ civic life was affected by their
disabilities. There is not enough material in the interviews to give a detailed picture
of how participants experience their lives from a civic perspective. All participants,
except one, was a member of one or two associations. Through the associations,
they received information about their rights, but the associations are also a place
to meet others with similar disabilities.

While | gathered, the empirical material there was an election in Sweden. During
an interview, six of the participants were questioned about their views about their
opportunities to participate in political elections. The results were very disappoint-
ing. None of the six participants had positive experiences from previous elections,
and during the interview, they expressed doubt that they would vote at all. There
are no study data on the actual outcomes.

To live a complete life as a citizen includes getting full access-to-the world and
live-in-the world, a right that all people should have, but do not get. People with
acquired deafblindness, in my opinion do not have that right in practice.

New research questions

The aim of the thesis was to capture the experiences of people with acquired deaf-
blindness regarding participation, rehabilitation and civic life, in order to develop a
deeper knowledge and understand how it is to live with deafblindness.

The result of the study was to some extent generalizable to the experiences of
those living with a disability. It is important, however, not to see people with a dis-
ability as a homogeneous group, but to highlight the specific challenges connected
to living with a particular disability.
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Summary

The results show that there is still much that can improve the living conditions of
people with deafblindness. Since the study is based on eight participants’ experi-
ences of participation, rehabilitation and civic life, we need new studies with more
participants, more variations and a larger age range. Developing and implementing
a life-world phenomenological approach using the theory of the lived body for new
studies on living with deafblindness would be particularly helpful.

In today’s Swedish society, there are laws and regulations that govern the commu-
nity resources that are available for people with disabilities. However the effective-
ness is questionable. Why doesn't it work? | have not found studies that focus on
the obstacles that prevent people with disabilities, both those with deafblindness
and others who have a disability lack access to understanding their rights. | look
forward to reading research on the attitudes and treatment options for profession-
als working in institutions for people with disabilities, especially those with acquired
deafblindness.

Rehabilitation is an activity in which tmost people with deafblindness participate.
It would be interesting to study the outcome of rehabilitation based on a life-world
basis. Through life stories we can get better understanding of people’s lives, needs
and desires so we can offer rehabilitation based on mutual respect that gives peo-
ple hope for the future and an opportunity to live-in the world.

Research focusing on civic life for people with disabilities is implied in the study of

our being-in-the world. How do we access-the world, being-in-the world and what
are the conditions that best facilitate being in the world?
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Bilagor

Bilaga 1

Kommentarer till den nordiska definitionen av dovblindhet.
(Dessa kommentarer ar avsedda att fortydliga definitionen av dovblindhet)

1. Syn och hérsel ar centrala fér att kunna ta emot information. Nedsattning av dessa
funktioner, som bér information pa hall, inneb&r darfér att behovet av att anvanda
sinnen som &r begransade till information inom rackhall (taktil, kinestetisk, haptisk
perception, smak och lukt) samt minne och slutledningsférmaga tkar.

2. Behovet av specifik miljpanpassning och service beror pa

« Tidpunkten nar dévblindheten bérjade i forhallande till kommunikativ utveckling
och nér sprak utvecklas.

« Graden av syn- och hoérselnedsattning, ifall de @r kombinerade med andra
funktionsnedsattningar och om de ar stabila eller fortskridande.

3. En person med doévblindhet kan ha mer funktionshinder i en aktivitet och mindre i
en annan. Darfér maste varje aktivitet och delaktighet bedémas var for sig. Variation
av funktionstillstdndet inom varje enskild aktivitet, och deltagande i dessa, paverkas
aven av miljémassiga och av individuella personliga faktorer.

4. Dovblindhet orsakar varierande behov av medskapande* forandringar, i alla
aktiviteter och i synnerhet for

« alla former av information

« socialt samspel och kommunikation

o rumslig orientering och i att réra sig fritt

» vardagssysslor och narliggande och insatskravande aktiviteter, inklusive att lasa
och skriva.

* Medskapande betyder att personen med dévblindhet och hans/hennes omgivning ar
involverade pa lika villkor. Det &r den sociala omgivningens ansvar att detta sker.

5. Ett tvarvetenskapligt synsétt, inklusive sarskilda kunskaper om doévblindhet, ar

nodvandigt nar det galler service och anpassning i miljon (Férbundet Sveriges
Dévblinda 2013).
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Bilaga 3
2005-05-24

Information om forskningsstudien om “ldarande som grund for
dovblinda personers upplevelser av delaktighet och
medborgarskap”

Deltagare i forskningen ar vuxna personer med férvarvad ddvblindhet
som bor i Vastra Gotalandsregionen.

Syftet med forskningen &r att fa kunskap om faktorer som har betydelse
for vuxna personers, med férvarvad dévblindhet, upplevelser om larande,
delaktighet och medborgarskap.

Forskningen resultat ska bidra till 6kad kunskap for personer som arbetar
inom habiliterings- och rehabiliteringsverksamheter, exempelvis
Doévblindteam, Horcentraler och Syncentraler, offentliga verksamheter
sasom narstaende till personer med férvarvad dévblindhet.

Den metod vi anvander i forskningen ar samtal med vuxna personer med
forvarvad dovblindhet. Samtalen varar ca en timma och spelas in pa
band och videofilmas. Darefter skrivs samtalet ut och kodas. Materialet
forvaras inlast. Ingen person utdver de tva personer som gor
intervjuerna har tillgang till materialet.

Det &r viktigt att det ar personer i olika aldrar, man och kvinnor och
boende pa olika orter som deltar i forskningen.

Den person som du tréffar i forskningen kommer ocksa att vara med dig
nagra timmar for att fa en inblick i hur en vanlig dag kan vara fér dig.
Deltagarna i forskningen erbjuds ocksa att skriva dagbok i anslutning till
forskningen.

Analyserna av de kodade intervjuerna gérs av de tva forskarna.
Handledaren kan ocksa komma att ta del av de kodade intervjuerna.
Materialet presenter pa ett sddant sétt att fakta kan belysas med citat
fran intervjuerna.

Den person som du traffar i forskningen énskar tréffa dig ndgra ganger
under tre till fyra ar.

Handikappkommitténs FoU, Handikappforvaltningen, Vastra
Gotalandsregionen finansierar forskningen.
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Forskningen ar godkand av Forskningsetisk kommitté.

Du kan nar du énskar vélja att avbryta din medverkan utan att detta pd
nagot satt paverkar den behandling, habiliterings eller
rehabiliteringsinsatser du far.

Nar du gett besked om ditt intresse att delta i forskningen, kommer du
inom nagra dagar att fa besked om du kommer att vara med i studien.

Forskare ar Horselpedagog Inger Jonasson, Horsel- och dévverksamheten
Sédra Alvsborg, Boras lasarett och Synpedagog Ann-Britt Johansson,
Syncentralen SU, Hégsbo sjukhus , Géteborg.

Projektledare i forskningen ar Verksamhetschef Gunilla Jansson Hoérsel-
och doévverksamheten.

Handledare for forskarna ar FD Inger Berndtsson, Pedagogiska
institutionen, Géteborgs universitet.

Om du har frdgor om forskningen kontakta
Synpedagog Ann-Britt Johansson

Adress: Syncentralen, SU/H6gsbo, Tunnlandsgatan 2A, Hus 8
400 43 Goéteborg

e-mail: ann-britt.h.johansson@vgregion.se

tel.031/342 48 29
mobiltelefon.0708/952262
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Bilaga 4
2005-05-24

Forskning om “larande som grund fér dévblinda personers upplevelser av
delaktighet och medborgarskap”

Deltagare i forskningsprojektet ar vuxna personer med férvarvad
doévblindhet som bor i Vastra Gotalandsregionen.

Projektet finansieras av Handikappkommitténs FoU,
Handikappférvaltningen, Vastra Goétalandsregionen.

Forskare ar Horselpedagog Inger Jonasson och Synpedagog Ann-Britt
Johansson.

Jag har fatt personlig och skriftlig information om forskningen.
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Bilaga 5
050601

Tema delaktighet
Forskningsfraga:

Hur upplever personer med forvarvad déblindhet méjligheten till delaktighet i sina liv?

Intervjufragor:

Kan du berétta for mig om ndgonting som du tycker om att géra?

Ar det ndgonting som du maste géra men som du inte dnskar gora?

Kan du berstta ndgot som du énskar géra men som du inte gor?

Kan du berstta om n8gonting som du gjort tidigare men som du inte gér idag?
Ar det ndgot som du skulle vilja géra men som du aldrig tidigare gjort?

Kan du sjalv bestamma éver om, nar och hur du gor det?

Har det ndgon betydelse fér personer i din omgivning att du gér/inte gér detta?
Har personer i din omgivning ndgon betydelse for att du kan/kan inte géra det?
Har du ndgra speciella planer fér den narmaste tiden?

Har du ndgra planer pa att lara dig ndgot nytt?

Kan du beratta om en situation dar du kant dig delaktig?

Vad var det som gjorde att du kande dig delaktig?

Vad betyder det fér dig att kanna dig delaktig?

Kan du beratta om en situation dar du inte kant dig delaktig?

Vad var det som gjorde att du inte kdnde dig delaktig?

Vad betyder det for dig att inte kdnna dig delaktig?
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Forskningsfraga:

Hur férandras livsvarlden nar personer blir dévblinda?

Intervjufrdga:
Kan du beratta for mig om ndgon speciell handelse som du sétter i samband med att
din syn/horsel blev samre?

Forskningsfraga:
Vilken innebdérd lagger personer med dévblindhet i begreppen delaktighet och
medborgarskap?

Forskningsfraga:
Vilka méjligheter har personer med dovblindhet att utdva sitt medborgarskap?

Forskningsfraga:

Vilken betydelse har larandet for upplevelsen av delaktighet och medborgarskap for
personer med dévblindhet?
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Bilaga 6

2006-03-20

Tema rehabilitering

FORSKNINGSFRAGA:

Vilka erfarenheter av delaktighet har personer med forvarvad dovblindhet i planering
och genomfdrande av sin rehabilitering?

Intervjufrégor:

L1 Kan du berdtta om nagra situationer som féréandrades for dig nar du blev
dévblind?

L2 Kan du beskriva hur du hanterade de férédndringarna.

L3 Var det nagot du larde dig for att hantera férandringen?

L4 P3 vilket satt larde du dig att hantera féréndringen?

L5 Vad betyder det for dig att du larde dig hantera férandringen?

L6 Hur kom du fram till att du larde dig hantera férandringen pa det satt du gjorde?
L7 Hur fick du den kunskapen?

L8 Lar du dig nya satt att hantera olika situationer idag?

L9 Hur tanker du nar du ska lara dig att hantera olika situationer p3 ett nytt satt?
L10 Vad betyder det fér dig?

L11 Finns det ndgonting du énskar att du skulle kunna lara dig?

L12 Hur ser du pa dina méjligheter att kunna l&ra dig det du 6nskar?

L13 Kan du beskriva vad det ar som gor att du onskar lara dig------------ (detta)?
L14 Vilka méjligheter finns det for dig att lara dig det du énskar?

L15 Har andra personer betydelse for att du skall kunna dig lara dig att hantera
situationer pd ett nytt satt?

L16 P3 vilket satt har de personerna betydelse for ditt larande?
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L17 Kan du beskriva hur ditt larande har betydelse for dina mdjligheter att vara
delaktig?

L18 Har du lart dig helt nya satt att hantera olika situationer for att kunna vara
delaktig?

L19 Har du férandrat ditt satt att hantera olika situationer fér att kunna vara
delaktig?

L20 Har ditt larande haft betydelse for att du ska kunna utéva ditt medborgarskap?
L21 Hur upplever du dina mdjligheter att utdva ditt medborgarskap idag+
L22 Finns det andra kunskaper du skulle vilja ha for att utdéva ditt medborgarskap?

L23 P3 vilket satt skulle du kunna fa sddana kunskaper?
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