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REHABILITERINGSFORLQB

CFD’s dovblindekonsulenter
yder specialradgivning og
vejledning til personer med
erhvervet dovblindhed - dvs.
som udvikler en alvorlig
kombineret hore- og syns-
nedsaettelse i lobet af livet.
Et nyt projekt har haft til
formal at udvikle et sammen-
haengende og helhedsorien-
teret rehabiliteringsforlob
for gruppen. Denne artikel
er den forste i en serie af tre,
og den beskriver den teore-
tiske ramme for projektet.

For en person, der udvikler dgvblind-
hed, har det store konsekvenser for
hele livssituationen. Det skaber iseer
vanskeligheder med at kommunikere,
at modtage information og at faerdes
selvstaendigt. Det @ger personens
risiko for ensomhed og isolation,
ligesom der er en hgjere forekomst af
psykiske og fysiske problemer blandt
personer med dgvblindhed.

ANSTRENGENDE OG ENSOMT
ARBEJDE

Na&r en person oplever en sa gennem-
gribende forandring af ens livsforud-
saetninger, som nar syn og harelse
forringes kraftigt eller helt forsvinder,
saetter det gang i en proces, hvor
personen gennemlever en total livs-
omstilling. Denne proces er et an-
strengende og ensomt arbejde, som
ofte foregar i det skjulte.

Den stgtte, man far udefra, har stor
betydning for, hvordan man kommer

igennem processen. Formalet med
projektet har veeret at skabe et sam-
menhangende og helhedsorienteret
rehabiliteringsforlgb for personer
med dgvblindhed med fokus pa livs-
omstillingsprocessen.

BEHOVET UDTRYKT VED FLERE
TILFALDE

Et sadant samlet forlgb malrettet
personer med devblindhed eksisterer
ikke i dag. Men behovet for det er
tydeligt. Et skandinavisk forsknings-
projekt om livsomstilling' viser, at
den stotte, man far i processen

med at omstille sig til et liv med
dovblindhed, har en stor betydning
for, hvordan man kommer igennem
processen. Helt konkret efterspurgte
deltagerne med davblindhed et ko-
ordineret tilbud, der omfatter alle
aspekter ved livet med dgvblindhed
- i seerdeleshed de psykologiske
aspekter i forhold til bearbejdningen
af selvbillede og identitet.



Et tidligere projekt pa CFD Radgiv-
ning, som blev finansieret af Helse-
fonden, handlede om opsporing af
mennesker med Usher syndrom type
22 Her blev en raekke personer med
dovblindhed interviewet i fokusgrup-
per, og de gav udtryk for, at de har
manglet opfelgning i forhold til netop
psykosocial og personlig stgtte.

Forskning fra Orebro Universitet har
desuden vist, at der er en starre fore-
komst af psykiske problemer, ikke
mindst selvmordstanker og -forsgg,
blandt personer med devblindhed end
blandt personer uden davblindhed?.

PRAKTISKE VAERKTQJER OG
STRATEGIER

Det har gjort behovet tydeligt for et
rehabiliteringskursus, som sigter mod
at give deltagerne praktiske vaerktaojer
og strategier, som de kan anvende i
deres livsomstillingsproces.

Derfor sggte CFD Radgivning i 2015
knap to millioner kroner fra satspul-
jen til et projekt med henblik pa at
udvikle et sadant kursus.

| projektet er der nu gennemfart

to pilotrehabiliteringskurser - et for
personer med devblindhed som an-
vender tegnsprog og et for personer
med devblindhed, som anvender
talesprog.

To erfarne devblindekonsulenter,
Kirsten Washuus og Else-Marie Jen-
sen, har stdet i spidsen for projektet,
og de siger om denne opdeling:

”"Det har veeret utroligt vigtigt, at
deltagerne har fglt sig hjemme pa
kurserne. Derfor valgte vi fra starten,
at vi ville have adskilte hold for de to
grupper. Pa trods af, at de har dev-
blindheden tilfaelles, adskiller deres

TRE MODULER = TRE HUSE

livssituation sig ofte ganske meget,
afhaengig af deres sprog.”

Og de fortseetter: "Dgvblindhed er
jo farst og fremmest et komplekst
kommunikationshandicap, hvor der
kraeves en helt seerlig opmaerksom-
hed og tilrettelaeggelse for at skabe
de rette betingelser for kommuni-
kationen. Og det har veeret vigtigt,
at deltagerne i de to grupper kunne
kommunikere direkte med hinanden.
Men trods forskelle mellem de to
grupper har der undervejs i projektet
0gsa vist sig at veere flere ligheder,
nar det handler om oplevelser af livs-
omstilling,” slutter Else-Marie Jensen
og Kirsten Washuus.

TRE MODULER = TRE HUSE

Hvert forlgb har bestaet af tre modu-
ler med fokus pa hhv. syn og hegrelse,
personlig energi og netveaerk. | pro-
jektets terminologi er det blevet til
tre huse, som man har besggt -
AV-huset (om det audio-visuelle,
altsd hgrelse og syn), energihuset og
netvaerkshuset.

Disse tre overordnede temaer er ud-
valgt, fordi de har veeret anset for at
veere helt centrale for personer med
dovblindhed.

Kirsten Washuus forklarer: "Nar
netop disse tre temaer er essentielle,
er det, fordi de tilsammen daekker
hele livssituationen for en person
med dgvblindhed. Formalet med
projektet har jo veeret at skabe et
helhedsorienteret tilbud, og med de
emner, som har veeret indeholdt i de
tre overordnede temaer, syntes vi, at
vi kunne komme hele vejen rundt om
personen.”

AV-huset: Om harelse og syn og deltagerens egne oplevelser med et

syns- og hgretab

Energihuset: Om personlig energi, strategier og brug af hjaelpemidler,
og hvordan man kan holde en balance i livet f. eks. via yoga og mind-

fuldness

Netvaerkshuset: Om kommunikation og relation med familie, kolleger,

venner samt andre i netvaerket
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”DET HAR VARET UTROLIGT
VIGTIGT, AT DELTAGERNE
HAR FOLT SIG HJEMME PA
KURSERNE. DERFOR VALGTE
VI FRA STARTEN, AT VI VILLE
HAVE ADSKILTE HOLD FOR DE
TO GRUPPER. PA TRODS AF,
AT DE HAR D@VBLINDHEDEN
TILFALLES, ADSKILLER DERES
LIVSSITUATION SIG OFTE
GANSKE MEGET, AFHANGIG
AF DERES SPROG.”

LIVSOMSTILLINGSMODELLEN SOM
TEORETISK BAGGRUND

Som teoretisk fundament har projek-
tet anvendt den sakaldte livsomstil-
lingsmodel.

Det er en model, som oprindeligt
blev udviklet af Ann-Christin Gullack-
sen fra Malmo Hogskola med ud-
gangspunkt forst i personer med en
kronisk sygdom, og siden i personer,
som har en hgrenedsaettelse.

Modellen har i lgbet af de seneste
snart 10 ar vundet udbredelse pa
daevblindeomradet, forst og fremmest
gennem et skandinavisk forsknings-
projekt, som fandt sted mellem 2008
og 2011. Det resulterede i bogen
”Livsomstilling ved kombineret hgre-
0g synsnedsaettelse - et indre arbejde
over tid”.4

| dette samarbejde deltog for Dan-
mark Anette Rud Jargensen, som pa
daveerende tidspunkt var devblin-
dekonsulent. Hun er nu faglig leder i
dovblindekonsulentordningen.

LIVSOMSTILLINGSFORL@BET
Livsomstillingsmodellen beskriver
den proces, en person gar igennem,
nar man far en sansenedsaettelse
som devblindhed. Modellen identifi-
cerer tre faser i processen:

¢ Fastholdelse

* Bearbejdning/udforskning

* Forankring.
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FASTHOLDELSESFASEN reaktion og folelse af savn efter det, begynder at kunne drage bedre nytte

Fastholdelsesfasen er der, hvor de der har vaeret. Men i slutningen af af tekniske hjeelpemidler og personlig
forste eendringer i syn og/eller ha- fasen begynder personen at forsta professionel stgtte fra bl.a. tolk og
relse opleves. Forste reaktion kan konsekvenserne af devblindhed, og kontaktperson.
derfor vaere en fornaegtelse af den at det er muligt at leve med dem.
nye situation, hvor man i stedet for- VEDLIGEHOLDELSE
sgger at holde fast i det, der har fun- FORANKRINGSFASEN Efter at have gdet igennem disse tre
geret hidtil, og som man er vant til. | Forankringsfasen er kendetegnet faser gar personen over til at leve
slutningen af denne fase kommer en ved, at personen nu har genfundet med sin dgvblindhed. Det er ikke
erkendelse af, at man ikke kan fort- kernen i sin identitet og har kunnet noget, der afsluttes, men et vedlige-
saette livet, som det har vaeret hidtil, indarbejde devblindhedens vilkar i holdesarbejde med konstante tilpas-
og at fremtiden kommer til at se livssituationen. Personen og livet fun- ninger i arene fremover, efterhanden
anderledes ud, end man havde fore- gerer nu som en helhed igen. Mange som syn og harelse aendres. Vedlige-
stillet sig. Dette kan fare til en af de erfaringer, man har gjort sig holdelsesarbejdet omfatter blandt
folelsesmaessig krise, som kan straekke hidtil i processen, skal nu integreres i andet fortsat kontakt til fagfolk,
sig langt ind i neeste fase. livet. Man er ved at vaere kommet ud fortsat anvendelse af hjselpemidler -
pa den anden side og har genskabt og anskaffelse af nye - samt at blive
BEARBEJDNINGS- OG sin identitet og sit selvbillede. Inte- bevidst om at disponere sine kraefter
UDFORSKNINGSFASEN ressant i forhold til rehabilitering er ved at planlaegge og prioritere akti-
Bearbejdnings- og udforskningsfasen det, at det er i denne fase, personen viteter.

aflgser forste fase, nar personen

har opnaet en erkendelse af, at der

er sket en andring i hans/hendes

livssituation. | denne fase begynder Fase I Fase II Fase III Leve med
personen at se pa sig selv i sin nye

situation, at bearbejde sin relation

til dgvblindheden og at udforske sig

selv og davblindheden i forhold til

omverdenen. Fasen kan vaere bade Fastholde Bearbejde/ Forankre vedligeholde
lang og energikraevende, og den kan udforske

indeholde en steerk folelsesmaessig

Livsomstillingsmodellen (illustration venligst udlant af Nordens Velfaerdscenter)
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AFGORENDE, HVOR PERSONEN
BEFINDER SIG

Kirsten Washuus siger om valget af
livsomstillingsmodellen som faglig
tilgang for rehabiliteringsforlgbene:

”Vi ved, at det kan veere afggrende
for professionelle at veere opmaerk-
som pa, hvor i hele processen en per-
son med devblindhed befinder sig.
Hvis man tilbyder devblindespecifik
stotte eller hjeelpemidler pa et tids-
punkt, hvor personen stadig forsgger
at holde fast i det, der var engang,
kommer der ikke noget godt ud af
det. Et rehabiliteringsforlgb som det,
vi har tilbudt i projektet, har haft som
forudsaetning, at deltagerne var kom-
met igennem fgrste fase og dermed
var et sted i processen, hvor de var
motiveret for at fa stotte til deres
bearbejdning og udforskning af nye
strategier til at handtere sin hverdag.”
DET PSYKOLOGISKE ASPEKT
GENNEMGAENDE

Det var fra starten en kongstanke

i projektet, at rehabiliteringskurserne
skulle have et gennemgaende psyko-
logisk aspekt. Opgaven med at give
den psykologiske synsvinkel pa kur-
serne blev delt mellem praktiserende
psykolog Jette Fischer og CFD’s
egen psykolog Marianne Rosenstand
Bjastad (der selv er tegnsproget).

Personer med dgvblindhed efter-
sparger psykologisk stotte for at laere

at leve med dgvblindheden. Det var
blandt andet tydeligt i det tidligere
naevnte opsporingsprojekt.

Og at det er et meget vigtigt aspekt
i rehabiliteringsprocessen, er Jette
Fischer heller ikke i tvivl om:

“Det er vigtigt at fa taget hand om
alle de folelser og hele den tilstand,
man kan komme i med fastlaste tan-
ker om sig selv, problemer med selv-
veerd, udmattelsestilstand osv. Man
er nedt til at hjaelpe til, at de far en
erkendelse og forstaelse af dette, og
at personerne anerkender det, sa de
kan finde nogle handlemuligheder ud
fra dette,” siger Jette Fischer.

PROJEKTETS SMART-MAL OG FIRE
FOKUSPUNKTER

Samlet set var det centrale mal, at
mere end 75% af deltagerne ved
projektets udlgb skulle have opnaet
to ting.

De skulle have

*  pabegyndt nye aktiviteter/gare-
mal i eller udenfor hjemmet

* indgéet i nye relationer (dvs. faet
et stgrre netvaerk).

For hver enkelt deltager blev oven-
naevnte mal formuleret ud fra SMART-
modellen (se faktaboks). Resultatet
var, at mellem 80 og 100% af del-
tagerne pa kurserne opnaede de
SMART-mA|, der var sat op for dem.
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SMART-MODELLEN

| SMART-modellen skal hver malsaetning beskrives, sa den er

Specifik (dvs. konkret og praecis)
Malbar

Accepteret (at der er enighed om, at det er et vigtigt og relevant mal)

Realistisk

Tidsafgraenset (opnaelig indenfor en bestemt tidsramme).

Der blev yderligere formuleret fire
fokuspunkter for deltagerne i rehabi-
literingsforlabene.

Et var at opna @get indsigt i egen
situation og egne behov, blandt an-
det gennem starre forstaelse af egen
syns- og hgrefunktion, og gennem
@get bevidsthed om, hvordan syns-
09 hgrenedsaettelsen forstaerker
hinanden.

Et andet var at opleve, at deres
personlige bearbejdning af det krae-
vende livsomstillingsforlgb var blevet
lettere gennem udveksling af erfarin-
ger og oplevelser med andre kursus-
deltagere og stotte fra en psykolog.

Et tredje var at opna en oget ople-
velse af at kunne tage del i det om-
givende samfund gennem at blive
praesenteret for kompensatoriske
teknikker og hjaelpemidler, som kan
hjeelpe den enkelte i kommunika-
tionen, tilegnelse af information og
orientering i omgivelserne.

REFERENCER

Og et fjerde var at tilegne sig me-
stringsstrategier i forhold til at hand-
tere stress. Personer med davblind-
hed skal ofte bruge meget energi pa
at kommunikere og faerdes pa egen
hand, og det kan veere med til at
forarsage stress. Deltagerne skulle
derfor have strategier for, hvordan
man prioriterer sin energi og sine
aktiviteter.

Som en af deltagerne sagde: "Jeg er
blevet bevidst om at nyde de sma
gjeblikke. Og jeg er blevet bedre til at
tage hensyn til mig selv. Der er stadig
noget at arbejde med, men jeg er

3

blevet bevidst om 'mit frikvarter’.

Hvis du vil vide mere om projektet,
kan du kontakte Kirsten Washuus pa
kw@cfd.dk.
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4. Se note 1
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PROJEKTET

Projektet er forankret i
CFD Radgivning.

Det lgber fra oktober 2015
til april 2018.

Det er blevet stottet med
knap to millioner kroner fra
satspuljen.

| alt 11 personer med dov-
blindhed har deltaget i
projektets to rehabilite-
ringskurser.

Kurserne har veeret delt op

i tre moduler a tre dages
varighed.
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