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Forord

P& bakgrunn av en sgknad fra Foreldreforeningen for devblinde i 2005 innvilget
Stiftelsen Helse og Rehabilitering forskningsmidler til en studie av devblindfedtes

livssituasjon.

Studien har blitt gjennomfert ved Hegskolen i Oslo og Akershus. Studien er todelt
med en kartlegging av demografiske forhold og bo- og tjenestetilbudene for
mennesker med medfedt devblindhet, samt en pafelgende studie med fokus pé
oppnéelse av sentrale menneskelige funksjoner og begrunnelser for valg av bo- og
tjenestetilbud for denne malgruppen. Denne rapporten tar for seg studiens forste
del: Kartlegging av bo- og tjenestetilbudene til mennesker med medfodt
dovblindhet.

En spesiell takk gar til alle respondentene som ved sine bidrag gjorde det mulig &

gjennomfore kartleggingen.

Dr. philos Eva Signe Falkenberg, Universitetet i Oslo og professor emeritus Arvid
Heiberg, Oslo universitetssykehus HF, Rikshospitalet, forsteamanuensis Eli
Raanes, Hogskolen i Ser-Trendelag og professor Amy @stertun Geirdal,
Hogskolen i Oslo og Akershus takkes for veiledning i forbindelse med analysen av
kvantitative data. Solveig Ervik, leder for Nasjonalt kompetansesystem for

devblinde, takkes for informasjon om kompetansesystemet for devblinde.

En referansegruppe ble oppnevnt for studien. Den besto av Rikke Jacobsen,
Andebu devblindesenter, Anne Nafstad, Skadalen kompetansesenter, Else Gro
Segerblad, Foreldreforeningen for devblinde, Dorrit Rosenkrantz,
Dgvblindesenteret i Nord-Norge, Torill Gullvik, Foreldreforeningen for devblinde,

Elin Ostli, Sosial- og helsedirektoratet og Solveig Ervik, koordineringsenheten i



Nasjonalt kompetansesystem for devblinde. Takk for alle diskusjoner, avklaringer

og innspill som har hatt betydning for & kvalitetssikre studien.

Foreldreforeningen for devblinde takkes for naert samarbeid gjennom hele
studieprosessen. Else Gro Segerblad, som var foreldreforeningens leder da
prosjektet var under planlegging, og ndvaerende leder, John Torsvik, takkes spesielt

for stette og engasjement for prosjektet.

Kompetansesentrene for devblinde takkes for bistand med utsendelse av

sperreskjema.
Borlaugs legat takkes for tilskudd med kr 10 000 til forskningsprosjektet.

Eli-Anne Bjerkedal, Hagskolen i Oslo og Akershus takkes for nyttige innspill og

spréklig gjennomgang av teksten.

Helt til slutt takkes Hogskolen i Oslo og Akershus for den praktiske tilrettelegging

for gjennomferingen av arbeidet.

Oslo, september 2013

Heidi Woll



Sammendrag

Mennesker med medfedt devblindhet er en liten gruppe. Sosial- og
helsedirektoratet hadde registrert 128 personer med medfedt devblindhet i Norge
ved inngangen til 2006. De yngste bodde hos sine foreldre eller andre foresatte,
mens voksne i hovedsak hadde etablert seg i egne eller kommunale boliger.
Enkelte hadde ogsa helhetlige bo- og tjenestetilbud hos Stiftelsen Signo, som har
bygget opp egne tilbud til denne gruppen. Kartleggingen av bo- og tjenestetilbudet
for mennesker med medfedt devblindhet tok utgangspunkt i at mennesker med
medfedt devblindhet hadde meget varierte bo- og tjenestetilbud. Det var enskelig &
& kunnskap om kvaliteten pé disse tjenestene om lag 20 ar etter at de omfattende
reformene i Norge hadde medfert nedlegging av ulike institusjoner for personer

med omfattende tjenestebehov.

Kartleggingen tok utgangspunkt i at det var registrert 128 personer med medfodt
devblindhet i 2006. I dette tallmaterialet var det ogsé inkludert personer som var
under utredning. En gjennomgang av antall registrerte ved det enkelte
regionssenter for devblinde medferte en reduksjon i antallet personer med medfedt
devblindhet pd 39 personer, slik at det endelige tallet ble 89. Dette var personene
som ble kontaktet i hovedsak gjennom sine hjelpeverger med spersmal om a delta i
en kartleggingsundersekelse. Det kom inn data i1 sperreundersekelsen om bo- og
tjenestetilbud for totalt 52 mennesker med medfedt devblindhet, noe som utgjorde
nettoutvalget i denne undersekelsen. Disse fordelte seg med 13 personer i alderen

0-21 ar og 39 personer fra 22 ar og oppover.

Dataene som ble innhentet i 2006 viste at 7 av de 13 i utvalget som var under 21 ar

hadde stottekontakt, men bare 3 av 21 personer i alderen 35-49 hadde samme



ordning. Avlastning til parerende ble gitt til ti familier, og for ni av disse var den

devblinde under 23 &r, og i det siste tilfellet en i alderen 35-49 ar.

Det var 15 personer (29 prosent) av utvalget som hadde brukt tolke- og
ledsagertjenesten for devblinde. For fem personer i utvalget var tjenestetilbud
organisert ved bruk av brukerstyrt personlig assistanse. Om lag 2/3 hadde
individuell plan. Om lag halvparten av de som var over 18 ar hadde et strukturert
arbeids- og aktivitetstilbud. Det var registrert bruk av tvang overfor 12 personer i

utvalget.

Det ble gitt opplysning om bemanningstettheten for 38 1 utvalget. I snitt var

personene i gruppa avhengig av bemannet hjelp 12 timer pr dogn.

For 40 i utvalget var det for personalet avsatt tid til personalsamarbeid, mens det
for 12 personer manglet slik informasjon. Personalet til 80 prosent av utvalget fikk
veiledning fra et av kompetansesentrene for devblinde, i fire tilfeller ble det ikke

gitt slik veiledning, og for fire var spersmalet ubesvart.

Kommunikasjon er en hovedutfordring for devblinde. Derfor ble ogsa kompetanse
1 kommunikasjon kartlagt. Personale og parerende vurderte her sin egen
partnerkompetanse og den devblindes partnerkompetanse, ut fra sin kontakt med
den devblinde. Respondentene vurderte at om lag 20 av personalet hadde noe
mangelfull eller sveert lav og mangelfull partnerkompetanse. Samtidig som 91
prosent respondentene vurderte sin egen partnerkompetanse som god, meget god
eller sveert god. Respondentene vurderte foreldre og naere parerendes
partnerkompetanse som god til svaert god i forhold til 80 prosent av utvalget.
Partnerkompetansen til devblinde ble vurdert som noe mangelfull eller svert

mangelfull hos i over halvparten av nettoutvalget.



Pérerende og fagfolk rapporterer at det er liten kunnskap om dovblindhet i det
offentlige hjelpeapparatet, og fagfolkene som arbeider nert den enkelte devblinde
hadde til dels alvorlige mangler i sin kommunikasjonskompetanse. Samtidig ble
det ogsa rapportert at kommunene vanligvis ikke satte av tid og midler til heving
av kommunikasjonsferdighetene. Parerende mente det var en ner sammenheng
mellom manglende kommunikasjonsferdigheter hos personalet og graden av
utagering hos devblinde. Noen papekte at devblinde ma fa mer regelmessig

oppfolging av helsemessige forhold, herunder nevnes tannbehandling spesielt.

Det kom frem at overgangen fra barn til voksen var en kritisk fase i forhold til a f&
opprettholdt tilbud av ensket kvalitet. En utfordring som ble papekt var at
kommunene stilte begrensninger som ikke alltid var forenlig med nedvendig
kvalitet. Dgvblindes etablering i egen bolig pavirkes i alt for stor grad av den
enkelte kommune i dag, hevdet enkelte. Parerende etterlyste derfor storre

valgfrihet ndr det gjelder bo- og tjienestetilbud.
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Summary

People with congenital deafblindness constitute a small group. The Norwegian
Directorate of Health and Social Affairs had registered 128 people with congenital
deafblindness in Norway at the beginning of 2006. The youngest lived with their
parents or guardians, while the majority of the adults lived in private or council
flats. Some also lived in integrated housing and services in the Signo Foundation.
The present study of housing and services for people with congenital deafblindness
started with the assumption that people with congenital deafblindness had access to
very diverse housing and other services. The object was to establish the quality of
these services 20 years after comprehensive reforms in Norway led to closure of

various institutions for people with extensive service needs.

The basis of this study was the 128 persons, who were registered with congenital
deafblindness in 2006. Individuals, who were still being investigated, were also
included in these figures. A review of the number registered at each resource
center for the deafblind resulted in a decrease in the number by 39, leaving the
final number at 89 individuals. The members of this group were contacted,
primarily through their guardians, with a request to participate in a survey. As a
result data was collected on the housing and other services for 52 individuals, who
make up the net sample of this study. Of these thirteen individuals were aged from

0 to 21, and 39 were aged 22 or older.

The study showed that seven of the thirteen under 21 years of age received
personal support and in addition to that three out of 21 people aged 35-49 received
personal support. Family relief was given to ten families, and nine of these had a
deafblind family member who was under 23 years old, while the tenth case

included an individual between 35 to 49 years of age.
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Fifteen-congenital deafblind (29 percent) of the net sample had used interpreter and
companion services for the deafblind. For five people in the sample these services

were organized by user-controlled personal assistance.

Approximately two thirds had an individual plan. About half of those from age 18
or older were involved in work or structured activities outside their home.

Use of force in order to prevent them from harming themselves, others, or their
surroundings was recorded in the case of twelve deafblind people.

Information about staffing density was provided regarding 38 individuals in the
sample. On average, each deafblind was in a need of assistance twelve hours per

day.

Data on time set aside by the staff for planning were provided for 40 of the net
sample of 52 congenital deafblind. For 80 percent of the net sample, the staff
received guidance from one of the Norwegian resource centers for the deafblind. In
four cases guidance was not given, and in four cases this question remained

unanswered.

Communication is a key challenge for the deafblind. Approximately 90 percentof
the staff included in this study considered their own partner expertise as good or
very good. However, at the same time, it was assessed by those who reported that
20 percent of the staff were lacking partner expertise, or had very low and
inadequate partner expertise. Eighty percent of the parents and close relatives were
considered to have good or very good partner expertise, while fifty percent of the

deafblind had low and inadequate partner expertise.

Relatives and professionals reported that there is little knowledge about
deafblindness in the public service system. The professionals who work closely

with congenital deafblind people had serious deficiencies in their communication

12



skills, and it was also reported that local authorities usually neither reserved time
nor provided money for training of staff in communication skills. Relatives thought
it was a close connection between the lack of communication skills among the staff
and the level of emotional reactions by deafblind. Some pointed out that there
should be more regular monitoring of health conditions, and in particular provision

of dentistry for the congenital deafblind.

This study showed that there was a critical phase for the congenital deafblind when
they moved from childhood to adulthood in regards to maintaining good quality
service and support. The authorities were then imposing limitations that were not
always consistent with the necessary quality of the services provided. Some
claimed that local authorities had too much influence when it came to deafblind
moving into their own homes. Relatives therefore called for greater freedom to

choose in regard to housing and services.

13
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KAPITTEL 1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for studien
Mennesker med medfedt devblindhet er ved sin inntreden 1 verden fratatt evnene

til 4 se og here. ' Det virker i seg selv grunnleggende urettferdig. Studien
Dovblindfodtes livssituasjon retter fokuset mot hvordan samfunnet har tatt
konsekvensen av at noen har en medfedt svikt i evnen til & se og here, og hvordan
det ma kompenseres for at den enkelte skal fa det hun og han tilkommer — et mest

mulig vitalt og fungerende liv.

Tap av bade syn og hersel har store konsekvenser for utviklingen av evnen til 4 ta
inn inntrykk fra omverdenen. For & kompensere for medfedt devblindhet, ma det
settes inn mange og omfattende tiltak, og det ma det legges opp til en livslang

tilfering av ulike ressurser.

Initiativet til denne studien kom opprinnelig fra Foreldreforeningen for devblinde
(FFDB). En av grunnene til at foreldreforeningen ensket denne studien var saken
rundt «Asbjern». Asbjern var en ung mann med medfedt devblindhet som
parerende oppfattet fikk en klanderverdig medisinsk oppfelging. Uroen for
Asbjoerns livsforhold delte de parerende med styret i foreldreforeningen. Det
dannet foranledningen til at foreldreforeningen sekte om midler for & fa undersokt
narmere om tilretteleggingen for funksjonsmuligheter for mennesker med medfedt

dovblindhet. Her gis en kort presentasjon av Asbjerns situasjon. Denne

"I tillegg har mange med medfedt devblindhet andre medfodte eller progredierende lidelser. Kjente eksempler pa
dette er: Rubella som gir skader i flere organer; Charge: multisensorisk svekkelse, problem med a svelge, puste
drikke, fordeyelse og temperaturkontroll, autistiske trekk (ikke egentlig autisme, da den er lavfrekvent slik
dovblindhet er det, uten a ha direkte sammenheng med hverandre; Kniest syndrom: blant annet med kortvoksthet,
utvidelse og stivhet i leddene, og kontraktur i fingrene, ofte med ganespalte, skoliose, netthinneavlesning og
narsynthet, og devhet; og Norriés syndrom: Gir en X-kromosom feil som gir progressiv atrofi av gynene, mentale
forstyrrelser og devhet. (Se naermere beskrivelse pa side 16 og folgende.)
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statusbeskrivelsen gir samtidig et bilde av FFDBs oppfattelse av behovet for en

underseokelse omkring livssituasjonen til mennesker med medfedt devblindhet.

Asbjorns pargrende var urolig fordi de mente at den medisinske oppfelgingen ikke
var god nok rundt ham. At Asbjern hadde levd under vanskelige forhold er
tidligere dokumentert av Woll og Reed (1996). Asbjern var feodt pa slutten av
1960-tallet, og hadde ulike helseproblemer. Asbjeorn beskrives tidlig i

tyveérsalderen som:

.. utagerende og selvdestruktiv pa grunn av lite innhold i tilbudet. I den forste
boligen han flyttet ut i etter han ble myndig, ble gutten tvangsmedisinert mot
morens vilje. Samarbeidet med fagfolkene var problematisk, og mor var ofte
uonsket i boligen til sonnen sin. Asbjorn ble etter en tid tvangsinnlagt pd
psykiatrisk avdeling pd sykehuset. Mor klaget pd dette, og klagen ble tatt til

folge

(Woll & Reed, 1996, s. 75)

Like etter at foreliggende prosjekt var startet opp, dede Asbjern. Da var han i
slutten av trettidrene. For mor var det et dpent spersmél om feilmedisinering var
en hovedarsak til dedsfallet. Parerendes klare oppfatning var at Asbjern tapte
kampen om et menneskelig liv med normal lengde. > En sak av denne
alvorlighetsgraden har minst tre moralske implikasjoner. For det forste a fa
avdekket om det var &penbart klanderverdige forhold rundt den medisinske
behandlingen som ble gitt mot slutten av Asbjerns liv. For det andre om noen kan
stilles til ansvar for dette. Til slutt reiser det et spersmal om hva vi kan lere av
dette, for 4 unnga at noe lignende skjer igjen. Data fra Asbjerns siste levear har
ikke veert undersokt nermere og inngér ikke i ndvarende studie. Dette fordi denne

studien har hatt som hovedfokus & studere tjenestetilbud som ga mennesker med

2 Personlig meddelelse fra Asbjerns mor og lederen i foreldreforeningen, Else Gro Segerblad. Da Asbjern ikke
inngikk i denne studien, er det ikke innhentet ytterligere data om forhold omkring hans bo- og tjenestetilbud og hans
siste levear.
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medfadt devblindhet gode livsvilkar og utviklingsmuligheter. Asbjerns tidlige ded
har imidlertid understreket betydningen av & underseke nermere om mennesker

med medfedt devblindhet oppnér sentrale menneskelige funksjoner.

Mine egne erfaringer fra moter med parerende til mennesker med medfodt
devblindhet pd midten av 1990-tallet var at de hadde opplevelser av & matte fore en
kamp for tilbudene til sine barn, bade mens barna var sma, og siden da de ble
myndige. Forskningen som jeg var med pa i denne perioden viste ogsé at
mennesker med medfedt devblindhet mottok til dels fragmenterte tilbud, og at
péarerende var engstelige og usikre med hensyn til barnas muligheter i fremtiden
(Woll, 1997, 1998; Woll & Reed, 1996). Jeg har vert spesielt interessert i & folge
den videre utviklingen, og frembringe kunnskap om situasjonen om lag 20 &r etter
ansvarsreformen for psykisk utviklingshemmede og nedbyggingen av institusjoner
for mennesker med omfattende tjenestebehov. Det er foreldreforeningens og
péarerendes bekymring som er motivasjonen til at denne studien kom i gang. Ut fra
et helse- og sosialfaglig perspektiv reiser dette sentrale forskningsspersmél som
grunnleggende omhandler valgfrihet, fordeling av goder og tilpasning av

tjenestetilbud.

1.2 Utforming av problemstillingene
12003 var det i Norge registrert 488 devblinde. Nar en person er devblind, er syn

og hoersel s mye nedsatt at den alminnelige funksjonsevnen blir alvorlig redusert.
Nar syn og hersel er sterkt nedsatt allerede ved fodselen, eller fra tidlige levear,
blir personen omtalt som devblindfedt. I gruppen pa 488 devblinde, var 97
personer registrert som mennesker med medfedt devblindhet. Det var den gruppen
denne studien rettet oppmerksomheten mot. Det samme aret var 34 under
utredning med tanke pa mulig medfedt devblindhet (Statlig kompetansesystemfor
devblinde, 2004). I tillegg til gruppen mennesker med medfedt devblindhet kom

en liten gruppe personer som har blitt devblinde i lopet av tidlige barne- eller
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ungdomsér, som har vert utsatt for langvarig deprivasjon. Personer i denne
gruppen, devblindblitte, kan ha vaert utsatt for feildiagnostisering, og kan ogsa ha
fatt tjenestetilbud som ikke er forsvarlige i forhold til deres behov. Hva dette kan
fore til er anskueliggjort gjennom Historien om Synnove, der Eli Raanes viser
konsekvenser av langvarig deprivasjon etter devblindhet som inntradte hos ei jente

i fem-seksérsalderen (Raanes, 1991). °

Konsekvensene av medfedt devblindhet er komplekse og alvorlige. Medfedt
devblindhet medferer spesiell sarbarhet i forhold til & utvikle og oppleve
sammenheng og mening i samspillet med andre mennesker og det & utvikle
forstéelse for sine omgivelser. Kombinasjonen av sansetapene reduserer gjensidig
mulighetene for & utnytte eventuelle syns- og herselsrester. Dovblindhet er derfor
mer enn summen av det & veere dev og det & vaere blind. Derfor brukes betegnelsen
dovblind og ikke dov-blind, eller dov og blind (Legati, 1995, s. 28) .
Internasjonalt er det enighet om at devblindhet skal sees pa som en egen
funksjonshemming (Bohrman, 2002). Folgene av medfedt devblindhet gjor at
risikoen for & utvikle utviklingshemning sekundart, ekstrem hey (Nicolas, 2000, s.
24). Mulighetene for opplevelse av sammenheng, som skaper rom for
utviklingsmuligheter, varierer med samfunnets aksept av devblindhetens
konsekvenser, med fagpersoners kunnskap og forstaelse av devblindheten og med

de naere omgivelsers kompetanse (Souriau & Radbroe, 2002).

Studien Dovblindfodtes livssituasjon har som formal & underseke livssituasjonen til
mennesker med medfedt devblindhet. Studien er todelt. I den forste delen er det
foretatt en kartlegging av demografiske forhold og bo- og tjenestetilbud til

mennesker med medfedt devblindhet. I den foreliggende rapporten presenteres

3 Rapporten skildrer Synneves tilvaerelse i ulike livsfaser. Forst 37 ar etter at hun ble devblind startet et
oppleringstiltak. Starten pa den utviklingen Synneve gikk gjennom blir dreftet i forhold til utvikling av
kommunikativ aktivitet og initiativ.

4 Frem til 1900-tallet finnes det sveert f4 skriftlige kilder som omhandler devblindhet (Enerstvedt, 1996).
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funnene fra denne undersgkelsen. Rapporten munner ut i en redegjorelse for bo- og
tjenestetilbudene, og nye problemstillinger som har blitt reist som folge av
kartleggingsundersgkelsen. Disse har blitt retningsgivende for studiens andre del. ’

Studiens forste del har som overordnet tema:

Kartlegging av bo- og tjenestetilbud til mennesker med medfodt dovblindhet
Folgende problemstillinger sgkes belyst
1. Hvilke bakgrunnsdata fremkommer om mennesker med medfedt
devblindhet?
2. Hvilke bo- og tjenestetilbud mottar mennesker med medfedt devblindhet?
3. Hyvilke spersmal reiser seg etter den statistiske analysen, apne kommentarer
fra nerpersoner og fagfolk, og min egen forforstaelse om mennesker med

medfadt devblindhets livssituasjon?

Kartleggingen er gjennomfort i 2006, om lag 25 ar etter at Norge gjennomferte en
stor samfunnsreform med nedleggelse av storre offentlige og private institusjoner.
Fra 1990 har det vaert gjennomfoert omfattende tilrettelegginger av bo- og
tjenestetilbud i den enkelte hjemkommune, for personer med omfattende behov for

slik tilrettelegging.

Det foreld ingen kartlegging etter 2000-tallet av tilbudet for mennesker med
medfedt devblindhet, da den foreliggende undersekelsen ble gjennomfort.
Kunnskap om tjenestetilbudet til mennesker med medfedt devblindhet er
nedvendig for 4 fa et generelt bilde av hvilke forhold de lever under. Denne
studien ble derfor innledet med en kartlegging av sentrale sider ved bo- og

tjenestetilbudet. Det var spesielt fokus pa aldersgruppen over 18 éar.

3 Det er planlagt videre publisering av funn fra studiens andre del gjennom artikler i vitenskapelige tidsskrift.
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Mennesker med medfedt devblindhet har pa lik linje med alle andre mennesker
behov for et livsinnhold som meter deres individuelle behov og kapasitet, der det
er variasjon 1 de daglige aktivitetene. For mennesker med medfedt devblindhet ma
det tilrettelegges spesielt for at nedvendig livslang lering skal kunne skje. Sentrale
omrader som har stor betydning for mulighet til oppnéaelse av sentrale
menneskelige funksjoner er forsvarlige helse- og sosialtjenester, aktivitetstilbud og
livslang leering. De senere drene har spersmélet om arbeids- aktivitetstilbud denne
gruppen mottar, blitt fokusert av fagfolk som arbeider med mennesker med
medfedt devblindhet (Videnscenter for Devblindfedte, 1997). Studien har derfor
undersokt nermere hva slags dagtilbud mennesker med medfedt devblindhet har,
og om tilbudet oppleves meningsfullt for brukerne, og likedan om boligen og
omgivelsen er tilrettelagt i forhold til funksjonshemmingen. Vi har ogsé behov for
kunnskap om mennesker med medfedt devblindhets tilgang til
kommunikasjonspartnere og deres deltakelse i sosiale aktiviteter. Sentralt i den
forbindelse var & fa belyst fagfolkenes kommunikasjonsferdigheter i

samhandlingen med mennesker med medfedt devblindhet.

Eventuell bruk av tvang og medisinering for & modifisere adferd er ogsa blitt
kartlagt. Mennesker med medfedt devblindhet er en gruppe som trenger livslang
tilrettelagt opplaering. °* Opplering i et livslopsperspektiv ber nedfelles i
individuelle planer. Gjennom senere tids lovgivning skal alle med omfattende og
varige tjenestebehov etter velferds- og helselovgivningen ha rett til en individuell
plan (Sosial- og helsedirektoratet, 2010). Det er undersgkt om alle mennesker med
medfedt devblindhet har fatt utarbeidet en slik plan og stilt oppfelgende spersmal

om den praktiske oppfelgingen av planene.

61 dag gis slik opplaering i den enkeltes hjemkommune eller ved kompetansesentra for devblinde, knyttet til det
Statlige spesialpedagogiske stottesystemet.
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Davblinde har fra 1986 hatt mulighet til & gjore seg nytte av ordningen tolk- og
ledsagerhjelp for devblinde (Sande, 1999). Personer som fyller vilkérene i
folketrygdlovens § 10-5 og/eller § 10-6 har rett til tolke- og ledsagerhjelp (Lov 28.
februar 1997 om folketrygd). I henhold til Forskrift om stenad til tolke- og
ledsagerhjelp for devblinde (Forskrift om stonad til tolke- og ledsagerhjelp for
dovblinde, 1997§1) fremgér det at

En dovblind er en person som har en sd alvorlig grad av kombinert syns- og
horselshemming at evnen til d ferdes ute og evnen til d kommunisere med
andre pd egen hand eller ved hjelp av egnede hjelpemidler er vesentlig

innskrenket.

Utgifter til tolke- og ledsagerhjelp dekkes for at den devblinde skal kunne fungere i
dagliglivet, fungere i arbeid, gjennomfere opplaring for & bedre funksjonsevnen i
dagliglivet, gijennomfere utdanning, opplaring, arbeidstrening eller motta
helsetjenester og polikliniske undersekelser (op cit). Det er ikke et gvre tak for
antall tolketimer den enkelte devblinde kan motta. Men i Rundskriv til § 10-7 1
folketrygdloven, bokstav g -Tolke og ledsagerhjelp for devblinde ble det gjort en
innstramming i devblindes rett til tolk- og ledsagerhjelp, ved at «oppdrag som
primart omhandler praktisk bistand faller utenfor retten til tolk- og
ledsagerhjelp»(Rikstrygdeverket, 1997), noe som avstedkom protester blant annet
fra devblinde Harald Vik som hevdet at «uten tolk har jeg ingenting & leve for»
(Misje & Heggdal, 2013).” Woll og Reed (1996) stilte seg tvilende til om
mennesker med medfedt devblindhet kunne nyttiggjere seg tolketjenester. I
Sverige ble det gjort en offentlig utredning i 1991 av behovet for tolker for deve,
devblinde og voksendeve (SOU 1991:17, 1991). Utredningen redegjor for

7 Innstrammingen av rett il tolke- og ledsagerhjelp, slik at praktisk bistand faller utenfor er fremdeles gjeldende da
rundskrivet ble lastet ned den 14. mai 2013, se: http://www.nav.no/rettskildene/Rundskriv/%C2%A7+10-
7+Bokstav+g+-+Tolke-+og+ledsagerhjelp+for+d%C3%B8vblinde.147862.cms
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forskjellen mellom medfedt devblindhet og ervervet devblindhet, men
problematiserte ikke om mennesker med medfedt devblindhet kan nyttiggjere seg

bruk av tolk. ®

I den foreliggende studien har jeg derfor kartlagt om mennesker med medfedt
devblindhet bruker tolk. Likedan ble det kartlagt om det forekom bruk av
alternative ordninger med brukerstyrt personlig assistanse. Videre er det undersekt
om mennesker med medfedt devblindhet har hjelpeverge eller verge som foelger
opp overfor det offentlige hjelpeapparatet nir bestemmelsene rundt bo- og

tjenestetilbud tas. °

1.3 Begrepsbruk

Det & vere dov og blind er i medisinsk forstand to adskilte diagnoser. Men i det
praktiske megte med mennesker med medfedt devblindhet, ser man hvordan
konsekvensene av et kombinert sansetap danner grunnlag for at devblindhet blir en

egen alvorlig funksjonshemming.

Fra 1980 har det vaert en felles nordisk definisjon av funksjonsnedsettelsen
medfedt devblindhet (Videnscenter for Mennesker med medfedt devblindhet
2007). 1 1979 ga Nordiska ndmnden for handikappfrdgor denne definisjonen pa
devblindhet:

En person er dovblind ndr han/hun har en alvorlig grad av kombinert syns-
og horselshemming. Noen dovblinde er helt dove og blinde, andre har bdde
syns- og horselsrester.

(Petrén, 1980)

8 Dona Sauerburgers bok Independence without sight or sound har som tema ulike arbeidsformer i kontakten med
dovblinde. Den fokuserer imidlertid ikke spesielt pd mennesker med medfedt devblindhet (Sauerburger, 1993).

? Ny vergemélslov (Lov av 26. mars 2010 nr 9 om vergemdl) tradte i kraft 1. juli 2013, og erstattet lov av 29.
november 1898 om umyndiggjerelse og lov av 22. april 1927 om vergemal.
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I den nordiske definisjonen fra 1980 forklares det videre hvilke konsekvenser

devblindhet far:

Kombinasjonen av hemmingene reduserer gjensidig mulighetene for d
utnytte eventuelle syns- og horselsrester. Dette medforer at dovblinde ikke
uten videre kan nyttiggjore seg tiltak for synshemmede eller
horselshemmede. Dovblindhet medforer derfor ekstreme vanskeligheter med
hensyn til utdanning, oppleering, arbeidsliv, sosialt liv, kulturelle aktiviteter
og informasjon.

Den felles Nordiske definisjonen av devblindhet, som ble gjort gjeldende fra 1980,
hadde en individorientering. Men samtidig hadde den ogsé fokus pa funksjonelle
sider ved det & vaere devblind, noe som gjorde definisjonen avansert da den ble tatt
1 bruk (Videnscenter for Dgvblindfedte, 2007). Definisjonen ga et felles
forstaelsesgrunnlag i 27 ar. 1 2007, ble en bearbeidet definisjon ble vedtatt, som et
resultat av en prosess i regi av Nordisk Uddannelsescenter (NUD). Etter hering i
de nordiske landene, hos brukerorganisasjoner og hos fagfolk, ble utkastet til ny
definisjon p& devblindhet akseptert (vedlegg 1). Arsakene til revideringen var
flere. Etter 1980 har FN gitt ut Standardregler om like muligheter for
funksjonshemmede, og likedan ga Verdens helseorganisasjon i 2001 et nytt
internasjonalt klassifikasjonssystem ICF, om funksjonsevne, funksjonshemming og
helse. FN vedtok 1 2006 en konvensjon om menneskerettigheter for
funksjonshemmede. Prosessene frem til disse dokumentene viser en bevegelse
vekk fra et individorientert syn pé funksjonshemming. De senere arene har et
relasjonsorientert fokus blitt etablert, der man ser funksjonsevne og
funksjonsnedsettelser i forhold til de samfunnsmessige betingelser, og den enkeltes
muligheter til & delta, og samhandle (Videnscenter for devblindfedte 2007). Den
nordiske definisjonen av devblindhet fra 2007, 1 dansk tekst lyder slik:
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Dovblindhet er en specifik funktionsnedscettelse. Dovblindhed er en
kombineret syns- og horenedscettelse. Den begreenser en persons aktiviteter
og forhindrer fuld deltagelse i samfundet i et sddant om fang, at det krcever,
at samfunnet stotter med scerlig tilrettelagte servicetilbud, tilpasninger af
omgivelserne og/eller tekniske hjcelpemidler.

(Videnscenter for Dgvblindfedte, 2007:8)

Det gis fem kommentarer og utdypinger av definisjonen. Forst vises det til at
personer med devblindhet bare tar inn informasjon som er innen rekkevidde faktilt,
kincestetisk, haptisk, lukt og smak, samt det & bruke hukommelsen for & dra logiske
slutninger. Dernest at det er behov for spesifikke tilpasninger i omgivelsene. For
det tredje vises det til at en devblind kan vaere mer funksjonshemmet i en aktivitet
og mindre i en annen. For det fjerde vises det til at det ma gjores individuelle
tilpasninger 1 forhold til alle former for informasjon, sosialt samspill og
kommunikasjon, orientering i rom og fri bevegelse, alminnelig dagliglivs
aktiviteter, og ved krevende naraktiviteter som lesing og skriving. Til slutt gjores
det oppmerksom pa at det ma vaere bade en tverrfaglig tilgang, og en spesifikk
viten om dovblindhet hos de som gir servicetilbudene, og ved at omgivelsene

tilrettelegges.

I denne studien har jeg valgt & bruke betegnelsene personer eller mennesker med
medfodt dovblindhet. Enkelte steder blir malgruppen for studien ogsé omtalt som
dovblindfodte, tjenestemottakere, og netto utvalg. De som har avgitt data til studien

omtales som respondenter.
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KAPITTEL 2 KOMPETANSESYSTEM OG
TJENESTETILBUD

2.1. Nasjonalt kompetansesystem for devblinde

Det er bygget opp faggrupper med spesialisert kompetanse rundt arbeid med
devblinde. Dette skyldes at gruppen er lavfrekvent, og funksjonelle
kommunikasjonsmetoder mé utredes og utvikles med opplaringstilbud for den
enkelte devblinde og for de som har jevnlig kontakt med vedkommende. I tillegg
har mange devblindfedte sammensatte helsemessige utfordringer som mé utredes,
eventuelt behandles og tas inn i en helhetlig tilnaerming til den enkelte devblinde.
Kartlegging, diagnostisering og oppfelging av mennesker med medfodt
devblindhet, ble et statlig ansvar gjennom opprettelsen av Statens sentralteam for
devblinde i 1977 (Nafstad & Friele, 1982). 11999 ble Statens sentralteam for
devblinde lagt ned, og det ble opprettet et Nasjonalt kompetansesystem for
devblinde som en del av spesialisthelsetjenesten i Norge. Det ble da opprettet fire
regionsentre, to sentre med landsdekkende oppgaver og en koordinerende enhet,
som skulle utfore arbeid for devblinde. Regionsenter for devblinde,
Universitetssykehuset Nord-Norge dekker fylkene Finnmark, Troms og Nordland.
Regionsenter for devblinde, Statped Vest, dekker fylkene More og Romsdal, Sogn
og Fjordane, Hordaland og Rogaland. Regionsenter for devblinde, Skadalen
kompetansesenter dekker fylkene Nord-Trendelag, Ser-Trendelag, Hedmark,
Oppland, Akershus og Oslo. Regionsenter for devblinde, Andebu Devblindesenter,
dekker fylkene Vest-Agder, Aust-Agder, Telemark, Buskerud, Vestfold og
Ostfold.

Senter med landsdekkende funksjoner ble Huseby kompetansesenter og Eikholt

nasjonalt ressurssenter for devblinde. Det ble opprettet en egen enhet:
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Koordineringsenheten ved Oslo universitetssykehus, Ulleval med ansvar for &
koordinere oppgavene pa nasjonalt plan (Nasjonalt kompetansesystem for

devblinde, 2008).

Etter opprettelsen av det nasjonale kompetansesystemet i 1999 skulle det enkelte
regionsenter utrede alle devblinde. De skulle identifisere og bestemme den
enkeltes status som devblind. Det nasjonale kompetansetilbudet gir et eget
skoletilbud for devblinde. I tillegg har det veiledningsansvar overfor familier,
skoler og boliger. Etter oppdelingen i fire ulike enheter fikk man erfaring med at
identifiseringen og bestemmelsen av status som devblind var noe ulik fra region til
region. Dette ble ansett som uheldig, siden det ga forskjellsbehandling og ulik
vurdering av eventuelt like tilfeller. Etter et par érs tid ble det opprettet et nasjonalt
diskusjonsforum, for & fa en bedre konsensus om kriteriene for devblindhet, men
erfaringene var at det fortsatt ble praktisert ulikt i den enkelte region, noe som
gjorde at registrering ble vanskelig. Fra 2010 ble det derfor etablert et Nasjonalt
tverrfaglig team for utredning og identifikasjon av devblindhet. I perioden 2010-

2012 fant man underregistrering av devblindhet i enkelte regioner. "

Fra 1. januar 2013 ble det gjort en ny organisering av Nasjonal kompetansetjeneste
for devblinde. Kompetansetjenestene for devblinde ble organisert som én nasjonal
kompetansetjeneste forankret i et regionalt helseforetak, Helse Nord RHF. De
eksisterende seks tjenesteytende sentrene i det nasjonale kompetansesystemet for
devblinde inngikk i den nye kompetansetjenesten. Nasjonalt tverrfaglig team for
diagnostisering og identifisering av devblindhet (NTT) og Nasjonalt
kvalitetsregister for devblinde ble viderefort i Helse Ser-Gst ved Oslo

Universitetssykehus. '

10 personlig meddelelse fra Solveig Ervik, leder for den statlige koordineringsenheten, i intervju den 29. mars 2012.
" Informasjon om omorganiseringen finnes p& http://www.dovblindhet.no/ny-organisering-nasjonal-
kompetansetjeneste-for-doevblinde.5072326-138024.html og er lastet ned fra Internett 2. september 2013
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2.2. Signos bo- og tjenestetilbud
Stiftelsen Signo, har lang tradisjon i 4 tilby tjenester til deve og devblinde. Den

forste personen med medfedt devblindhet fikk skoletilbud i Andebu fra 1952, men
forst fra 1963 ble dette et tilbud til flere mennesker med medfedt devblindhet
(Johansen, 1999). Etter ansvarsreformen pa slutten av 1980-tallet, har Signos ulike
virksomheter gjennomgatt en vesentlig utbygging, slik at i 2012 har Signo i alt ni
virksombheter, og gir tilbud i Andebu, Oslo, Bergen og Trondheim. I Andebu gis
det botilbud og andre tjenester ved Andebu devblindesenter og Signo Vivo
(tidligere Nokkelbo). I tillegg er det arbeidstilbud og skolevirksomhet lokalisert
samme sted. [ Bergens gis botilbud ved Konow senter. I Bergen er ogsa eget
arbeidstilbud i regi av Stiftelsen Signo. I Oslo gis botilbud ved Conrad Svendsen
Senter (CSS), som ogsé gir arbeidstilbud. 2

2.3 Utdanningstilbud og nettverk for fagutvikling
Fellesnordisk utdanning av dgvblindepersonale

Fagpersoner som arbeider med mennesker med medfedt devblindhet i de nordiske
landene, hadde sitt forste mote for & utveksle erfaringer i begynnelsen av 1970-
tallet. I 1981 ble Nordisk Uddannelse for Dgvblindepersonale (NUD) etablert som
en forseksordning. I 1985 ble NUD et permanent senter plassert i Danmark. Fra 1.

januar 2009 er NUD en datterinstitusjon av Nordens Velferdscenter (NVC)

NVC har ansvaret for et tverrfaglig nettverkssamarbeid med spisskompetanse pa
dovblindhet (kombinert syns- og herselsnedsettelse) og kommunikasjons- og
sprékutvikling under vanskelige forhold. Tilbudet omfatter utdannelse av

personale. Publikasjoner er utviklet og utgitt gjennom serier og arbeidstekster.

12 personlig meddelelse fra avdelingssjef for rehabilitering/helse/sprék Ingrid Dehli, Stiftelsen Signo, i epost den
S.januar .2011
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Nettverket utforer dokumentasjonsarbeid, og deltar i europeisk og internasjonalt

samarbeid omkring devblinde. "

Ulike nettverk om medfgdt dgvblindhet
Det er etablert en rekke faglige nettverk om medfedt devblindhet. Det finnes

nordiske og internasjonale nettverk om medfedt rubella syndrom (CRS) og likedan
om CHARGE Syndrom. Det er opprettet et Nordisk kognisjonsnettverk og et
Nordisk lederforum. Det nordiske fagmiljeet innenfor devblindefeltet har bidratt til
opprettelse av The Deafblind Communication Network, som omtales n&rmere
nedenfor. '* Det er ikke opprettet nettverk for kvalitetssikring av tjenestetilbud til
devblinde.

The Deafblind Communication Network
11988 ble The Deafblind Communication Network (Nettverk om kommunikasjon

og mennesker med medfedt devblindhet) etablert. Dette er et fag- og
forskningssamarbeid etablert i 1992 med deltakere fra fagmilje i Norge, Danmark,
Frankrike, Belgia og Nederland. Samarbeidet ble etablert delvis pa grunn av
misneye i fagmiljeene med et stadig ekende fokus pa styring og administrative
sider ved det & arbeide med mennesker med medfedt devblindhet, pa bekostning av
direkte faglig relatert opplaerings- og utviklingsarbeid. Nettverket begynte sitt
arbeid med a reflektere over hvordan de skulle forsta utviklingen av sosial
interaksjon og tidlig kommunikasjon hos personer med medfedt devblindhet, og
har bidratt til teoriutvikling innenfor dette omradet. Dette arbeidet har pagétt i ulike

faser.

"3 Informasjon om NUD og NVCs tilbud er hentet pa http://www.nordicwelfare.org/om-oss/handikapp/dovblinda/
Informasjonen er lastet ned fra Internett den 01.09.2013

14 Informasjon om de ulike nettverkene finnes pa: http://socialstyrelsen.dk/handicap/dovblindfodt/netvaerk.
Informasjonen er lastet ned fra Internett den 01.09.2013.
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Faggruppen arbeidet i perioden 1993- 1996 med temaet utvikling av sosial
interaksjon hos personer med medfodt dovblindhet. 1 1995 avholdt gruppen et
“ekspertmete” for & drefte dette. 1 1996 fokuserte gruppen pa hvordan
motiverende interaktive erfaringer mellom de devblinde personene og deres
partnere kan danne grunnlag for at devblinde kan delta i vedvarende interaksjon.
Gruppen oppdaget at slike sekvenser med vedvarende interaksjon ga erfaringer
som trigget naturlige gestuelle uttrykksformer i den devblinde (Markova et al.,
2008).

I perioden 1996-1999 fokuserte arbeidsgruppen pé utviklingen av et forste
vokabular hos personer med medfedt devblindhet. Gruppen fokuserte pa hvordan
kroppslige uttrykk kunne danne en base for at begge partnerne kunne delta i
forhandlinger om en delt mening og et forste felles vokabular. Arbeidet ble
videreutviklet i perioden 2000-2001. Arbeidsgruppen forsekte da & knytte sine
erfaringer til en teoretisk ramme. Gruppen utviklet ogsé et nytt utviklingsskjema
som viste seg nyttig for analysen av de ulike delkomponentene i den tidlige
kommunikasjonen med mennesker med medfedt devblindhet. Deretter ble fokus
dreiet fra det & studere kommunikasjon som interaksjon, dialog og intersubjektive
reguleringer, til hvordan mening blir etablert videresendt og delt, i lapet av
kommunikasjonsepisoder. I denne fasen ble det satt lys pa hvordan innholdet i
utvekslingene er et dypt og kraftfullt element i kommunikasjonsprosessen.
Arbeidsgruppen holdt i 2003 et miniseminar, ved NUD i Danmark om semiotisk
analyse. Fokus pé dette seminaret var pa begrepene narrativ og blending. Narrativ
henviser til erfaring med en form for historiefortelling. Narrativene ble ikke
nedvendigyvis fortalt ved bruk av et fast etablert sprdk men ved & innarbeide
gestuelle uttrykk og tilgjengelige spréklige uttrykksformer. Dette viste seg & ha
potensiale for utvikling av kompleksitet, vedvarende meningsutveksling der det ble
formet en trygg identitet med integrering av lingvistiske delkomponenter.

Blending, er et begrep for hvordan vi i lgpet av kommunikative erfaringer bruker
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overforing eller miksing pa ulike nivéer av erfaringer, for eksempel mimikk og
lingvistiske uttrykk eller elementer fra en forutgaende fortelling for & uttrykke noe
nytt. Dette blir gjort pé en rask, sammenhengende og effektiv méate for & skape

mening (Larsen, 2004).

I april 2006 avholdt arbeidsgruppen en konferanse i Oslo. Fokus for denne
konferansen var arbeidet som hadde pagétt i perioden 2001 til 2006. Hovedfokus
hadde da vart pd modeller for kognitiv semiotikk, brukt for & stette vér forstielse
av prosessene for meningsdanning i kommunikasjon med devblinde personer.
Dernest fokus pa meningspotensialet i spontane gester og dialogisering, som er
den méten mennesker deler folelser og tanker med hverandre. Konferansen hadde
ogsé fokus pa kulturdannelse. Dette har vert i fokus for

kommunikasjonsnettverket de seneste arene.

12008 gjennomferte nettverket konferansen «Co-Creating Communication With
Persons With Congenital Deafblindness i Leeds, og i 2010 ble det i samarbeid med
NDVC avholdt en konferanse i Paris med tittelen «The Magic of Dialogue» .
Konferansen hadde fokus pé kultur, sprék, fortellinger, tillit og identitet. Prosessen

har vaert formidlet med video og artikkelpubliserte arbeid.

Masterprogram om kommunikasjon og medfgdt dgvblindhet
Som et ledd i kommunikasjonsnettverkets arbeid ble det i september 2006 opprettet

et masterprogram om kommunikasjon og medfedt devblindhet ved Universitetet i

Groningen, Nederland *. Det er ogs4 etablert et prosjekt i samarbeid mellom

'3 For ytterligere informasjon kommunikasjonsnettverket finnes pa

http://socialstyrelsen.dk/handicap/dovblindfodt/netvaerk/netvaerk-om-kommunikation/dbi-communication-network
Informasjonen er lastet ned fra internett 07.06.2013.

16 Opplysninger om utgivelser finnes pa http:/socialstyrelsen.dk/handicap/dovblindfodt/udgivelser/master-degree-
thesis og er lastet ned fra Internett 06.06.2013.
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Nederland og Skandinavia om utvikling av undervisningsmateriell for foreldre og
fagfolk i devblindefeltet. Fire hefter og Dvd-er blir utviklet i dette prosjektet
(Daelman et al., 2004). I perioden 2007 til 2012 er det publisert en rekke
masteroppgaver om devblindhet fra dette programmet (Arman, 2010; Bloeming-
Wolbrink, 2007; Brede, 2008; Buelund, 2011; Camenish, 2012; Damen, 2007,
Ehrlich, 2007; Haubrich, 2011; Heather Colson-Osborne, 2011; Heijden, 2011;
Hostyn, 2008; A. M. Johannessen, 2011; Komen, 2010; Lundqvist, 2012; Martens,
2007; Rooij-Cooymans, 2011; Vege, 2010; Wolthuist, 2012; Zadelhof, 2012).

Hovedfokus for flere av disse studiene er meningsdanning og interaksjon.

2.4 Interesseorganisasjoner for devblinde og deres
parerende

I Norge er det to interesseorganisasjoner for devblinde. Foreningen Norges
devblinde (FNDB) ble stiftet i11957. Den er en organisasjon for devblinde og syns-
og herselshemmede. FNDB arrangerer sommerstevner og ulike sosiale tilstelninger
for sine medlemmer, og utgir nyheter og annen informasjon pa punktskrift,
storskrift og med langsomt innlest tale, slik at fremstillingen av informasjonen er
tilpasset de ulike gradene av syns- og herselshemming hos de ulike medlemmene.
' Foreldreforeningen for devblinde (FFDB) ble stiftet i 1986. Foreningen som er
en landsomfattende organisasjon, opplyste i 2013 at cirka 40 familier med
devblindfedte i ulik alder er medlemmer i foreningen. Fra 1.1. 2009 slo
Foreldreforeningen for dgvblinde (FFDB) seg sammen med FNDB og
foreldreforeningen ble til Avdeling foreldre/sesken — devblindfedte. '

Den andre organisasjonen, Landsforbundet for kombinert Syns- og

Horselshemmede/Dgvblinde ble stiftet i 1989, og har fra 2000 vert medlem i

'7 Opplysninger om FNDB finnes pa http:/fndb.no/ og er lastet ned fra Internett 14.06.2013.
'8 Opplysninger om FFDB finnes p4 http:/www.ffdb.org/, og er lastet ned fra Internett 14.06.2013.
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Funksjonshemmedes fellesorganisasjon. Organisasjonen oppga i 2013 a ha 144
medlemmer. LSHDB avholder likemannskurs, sommertreff og ulike andre kurs og

seminarer. De har aktivitetssenter i distriktslagene. "

Deafblind International (Dbl) er devblindes verdensorganisasjon, og er en
organisasjon for mennesker med medfedt eller ervervet devblindhet. DbI har som
visjon a fremme oppmerksomheten pé devblindhet som en unik
funksjonshemming, og vare en padriver for tilpassede tjenestetilbud for devblinde

. 2
i hele verden. *°

2.5 Kartlegginger av devblindhet og tjenestetilbud

Norge
I 1975 innkalte Helsedirektoratet til et forste meate for fagmiljo med fokus pa

devblinde (Nafstad & Friele, 1982). Bakgrunnen for dette var en erkjennelse av at
det var svaert mangelfulle kunnskaper om devblinde, og at staten hadde iverksatt fa
eller ingen mélrettede tiltak mot denne gruppen. Det ble blant annet konkludert

med at det var enskelig med et eget fagteam for devblinde.

Helsedirektoratet foretok en kartlegging av antall kjente devblinde i 1976-77 og
opprettet Statens sentralteam for dovblinde 1 1977 (Sentralteamet). Startpunktet
var at man ensket en oversikt over populasjonen av devblinde. I den forste
kartleggingen fant man 202 devblinde, hvorav 29 devblindfedte. Disse fordelte seg

pa 22 menn og 7 kvinner. Sentralteamet gjorde kontinuerlige kartlegginger, slik at

1
’ Opplysninger om LSHDB finnes http:/www.ffo.no/no/Medlemsorganisasjoner/LSHDB/ og er lastet ned fra
Internett 14. 06.2013.

2 Opplysninger om DBi finnes pa http://www.deafblindinternational.org/ og er lastet ned fra internett den 14.
06.2013.
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1 1982 var det registrert 212 devblinde, hvorav 42 devblindfedte, henholdsvis 31
menn og 11 kvinner (Nafstad & Friele, 1982, s. 17). Pa dette tidspunktet var det
sveert fa tilbud for devblinde.

1 1982 ble det gjort en oppsummering av Sentralteamets arbeidsmodell og
arbeidsomrdder. De viktigste arbeidsoppgavene var fortlopende registrering av
devblinde, koordinering av tiltak for mélgruppen, samarbeid med andre
institusjoner, sosialmedisinsk utredningsarbeid, kartlegging av ressurser og
tilfering av ressurser lokalt og sentralt. Mélsettingen med arbeidet var a bedre
dovblindes generelle funksjonsevner. I oppsummeringen het det blant annet:

Rimelige kriterier pd bedret funksjonsevne er at den dovblinde selv,
dovblindes familienettverk og hjelpe/stattenettverk tilfoyes ressurser som
bidrar til d minske den dovblindes isolasjon og oker sosial samhandling og
uavhengighet.

(Nafstad & Friele, 1982, 5. 10)

I rapporten ble det ogsa redegjort for opprettelse et observasjonsregister over
personer som hadde kombinerte sansetap, men der det ikke var avklart om det
kombinerte sansetapet var sa alvorlig at vedkommende skulle registreres som
devblind. Enkelte hadde progredierende sansetap og ville med stor sannsynlighet
bli registrert som devblind etter en tid, andre matte utredes n@rmere for syns- og
herselsfunksjon. For disse personene var det et observasjonsregister.

Sentralteamet beskrev registreringsarbeidet som vanskelig, nettopp fordi denne
prosessen med vurdering av sansetap var omfattende og kompleks. Det kom ogsa
frem i rapporten at samarbeidet omkring tiltak for devblinde barn var utfordrende,
spesielt grunnet ansvarsfordelingen mellom daverende Kirke- og
utdanningsdepartementet og Sosialdepartementet. Det var ofte uklart hva som var
behandling og hva som var opplaring. Sentralteamet som et sosialmedisinsk organ
opplevde det vanskelig & palegge ulike pedagogiske instanser ansvar for opplering.

Rapporten konkluderte med at diagnostiseringen som kunne tilbys var svert
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utilstrekkelig. Av den grunn ble det alt for tilfeldig hvilke opplerings- og
behandlingstilbud barn i malgruppen fikk (Nafstad & Friele, 1982).

En landsomfattende kartlegging av deve og devblinde med ulike
funksjonshemminger, og av deres rettigheter ble gjennomfert hos Fylkeslegen i
Vestfold i 1996. 1 denne underseokelsen ble det kartlagt i alt 357 deve og devblinde
med ulike funksjonshemminger (Woll & Reed, 1996, s. 45). Undersgkelsen hadde
ogsé som mandat & komme med forslag til konkrete tiltak som kunne bedre
situasjonen for personer i denne malgruppen. 64 devblindfedte ble identifisert i
denne undersekelsen. *' Dette viste en forekomst pa om lag 0,014 promille

devblindfedte av den totale befolkningen i Norge (Woll & Reed, 1996, s. 60).

Forekomsten pa landsbasis var imidlertid noe heyere, da Statens sentralteam for
dovblinde ved utgangen av 1995 hadde registrert 89 devblindfedte i sitt register, og
86 pa det tidspunktet som Fylkeslegen i Vestfold gjorde sin undersekelse i 1996.
Kartleggingen paviste at i tillegg til devblindhet hadde de fleste registrerte
devblinde tilleggsvansker, som motoriske vansker, psykiatriske sykdommer,
autisme, generelle og spesifikke lerevansker, atferdsvansker, stoffskifte-
sykdommer og annet. Dels hadde dette arsakssammenheng med syndromer, der
sansetap inngikk (Woll & Reed, 1996). Kjennsmessig fordelte materialet av
devblindfedte seg pa en tredel kvinner og to tredeler menn. Noen fikk tilbud i
miljeer som var spesielt tilrettelagt for devblinde, som ved Regionsenteret for
devblindfodte 1 Tromsg, eller ved Andebu devblindesenter i Vestfold. Andre
bodde i sine hjemkommuner, gjerne i bofellesskap med andre personer som ikke

var devblinde. (Woll og Reed 1996).

! Sammenholdt med Sentralteamet som hadde registrert 86 devblindfedte i 1996.
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Undersgkelsen viste at om lag en tredel av de som var som var over 18 ar hadde
fatt oppnevnt hjelpeverge elle verge (Woll, 1997). Den juridiske gjennomgangen
paviste svikt i tilbudene til devblindfedte, spesielt var overgangen fra et tilbud til et
annet sarbar. Det ble blant annet konkludert med behov for & sette en

minstestandard for hva tilbudene til devblindfedte skulle inneholde.

Undersgkelsen papekte videre at et av de viktigste rettssikkerhetsproblemene var
knyttet til at ansvaret for omsorgen for tjenestene 1a pé et kommunalt niva.
Rapporten foreslo 13 tiltak, hvor det mest sentrale var at den sterste
rettssikkerhetsforbedringen for denne gruppen ville vaere om det skonomiske
ansvaret for deres bo- og omsorgstilbud ble flyttet over pa folketrygden, og ble
rettighetsfestet (Sosialkomiteen, 1998; Woll & Reed, 1996). Flere av de foreslatte
tiltakene omhandlet opplaring, herunder sikring av 16 ars opplaring, og
rettighetsfesting i oppleringsloven av overgang fra et tilbud til et annet,
voksenopplaring for personer som har hatt en sen utvikling og som ikke har nadd
nedvendig kunnskapsnivi etter at de avsluttet videregdende opplaering. Forslaget
var at disse skulle gis rett til voksenopplaring i de tilfellene der det virker helt klart
at de hadde et utviklingspotensiale som kunne utnyttes og gi muligheter for et mer

selvstendig liv (Woll & Reed, 1996).

I en kvalitativ hovedfagsstudie av hvordan péarerende til flerfunksjonshemmete
dove og devblinde opplevde sin livssituasjon, ble 19 parerende til dove og
devblinde med ulike funksjonshemminger intervjuet. Studien hadde fokus pa
opplevelsen av & vare foreldre eller parerende til et flerfunksjonshemmet
devblindt eller devt barn, og om metet med hjelpeapparatet. Det ble ogsé satt lys
pa forholdet mellom de ressursene familiene trenger og maten det var tilrettelagt

for flerfunksjonshemmete deve og devblinde i samfunnet (Woll, 1998).
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Gjennom analysen kom det frem at opplevelsen av & fa et funksjonshemmet barn i
familien ble et viktig vendepunkt, som forte til at familiene méttet finne nye mater
a fungere pa. Relasjonen til det dovblinde eller dove flerfunksjonshemmete barnet
ble pa mange mater opplevd som annerledes. Det mest spesielle var
kommunikasjonsproblemene familiene forsekte & lgse. Studien viste ogsé at
familien pa mange mater ble delt fordi oppgavene var sa krevende Den ene av
foreldrene hadde gjerne hovedansvaret for & felge opp det devblinde barnet, mens
den andre av foreldrene fulgte opp andre barn i familien. I metet med
hjelpeapparatet opplevde parerende at matene med enkelte fagpersoner som
utfordrende, der noen fagfolk viste bade liten innsikt og respekt, mens andre
fagfolk hadde forstaelse for situasjonen og klarte & komme foreldrene og andre

parerende i mote pd en god mate.

En interessant konklusjon fra denne studien er at parerende beskriver tiden utenom
organisert skoletid som vanskelig. Mangel pa avlastning ga familiene store
belastninger, spesielt i sommerferien. Foreldre og sesken matte ofte lage egne
vaktordninger for at det devblinde eller deove barnet skulle fa tilsyn. Etablering i
egen bolig var en vanskelig prosess for funksjonshemmete barn som ble voksne.
Familiene opplevde & matte kjempe for et adekvat tilbud. Dette ga en vanskelig tid
og prosesser som gjerne tok gjerne mange ar. Foreldrene opplevde & matte fore sin
sak helt opp til departementet for & prove a fa gjennomslag for sine ensker om et
tilbud i et sosialt og tegnspraklig tilrettelagt miljo. Fra foreldrenes side disse
sakene opplevd som sa urimelige, at det derfor ble fremmet gnske om egen en

ombudsordning for gruppen (Woll, 1998, s. 65-76).
Et prosjekt om brukerstyrt personlig assistanse ble gjennomfort ved Stiftelsen

Hjemmet for deve (na Stiftelsen Signo) 1 2000 (Snedal, 2000). En devblindfedt

bruker var med i prosjektet. Andebu devblindesenter vurderte at de som et resultat
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av erfaringen fra prosjektet ville trekke elementer av ordningen med brukerstyrt

personlig assistanse inn i sitt tilbud til voksne devblindfedte beboere. >

Ved Skadalen kompetansesenter ble det fra varen 2005 til sommeren 2007
gjennomfort et forsek med bruk av tolke- og ledsagertjeneste for tre personer med
medfedt devblindhet. Det fremgikk at utprevingen av tolketjeneste til denne
gruppen maétte bygges opp systematisk med en planleggings- og
kontaktetableringsfase, deretter en “’bli-kjent”- og kartleggingsfase, og endelig en
utprovingsfase. I den forste fasen ble det lagt vekt pa & opprette kontakt mellom
tolker, prosjektansvarlige, parerende og tjenesteytere. Deretter ble det brukt tid pa
at den enkelte potensielle tolkebruker og tolkene skulle bli kjent. Tolkebrukerne
hadde varierende grad av syns- og herselsnedsettelse, ulike
kommunikasjonsformer, og ulike interessefelt. Det ble arrangert fra to til fem
besek hos den enkelte devblindfedte for & opprette en god kontakt. Erfaringene fra
utprevingen var at to av brukerne ville med visse tilpasninger av tolkerollen kunne
nyttiggjore seg tolk. For den siste ble det anbefalt at personen fikk et fast team av
narpersoner med tolkers kommunikasjonskompetanse. 1 dette prosjektet erfarte
man blant annet at en tolkebruker fikk utvikling av spraket, med innlering av
norsk tegnsprak, og bruken av tolk ferte ogsa til at brukeren inntok en mer aktiv
rolle i ulike sammenhenger, fikk mer 4 snakke om”, og utvidet sitt erfaringsfelt.
For den siste tolkebrukeren ble tolkene trukket mye inn i boenheten, da personalet
der i svaert liten grad behersket den devblindfedtes kommunikasjonsmetode.
Erfaringene ble at personalet ga uttrykk for at de laerte mye av & observere
kommunikasjon med bruk av tegn og tegnsprék, og dermed fikk en forstéelse for
hvordan de selv kunne utvide kommunikasjonsferdighetene sine. I det sistnevnte

tilfellet sies det blant annet at:

2 Live Fuglesang og Bjorn Melbye (1996) ledet et tredrig prosjekt i perioden 1993-1996 kalt Devblinde og
personlig assistanse. Prosjektet fokuserte pa personlig assistanse for devblindblitte, og har derfor ikke direkte
relevans for devblindfedte (Fuglesang & Melbye, 1996).
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For bruker tok det ikke lang tid a gjenkjenne tolkene. Da de hadde
signalisert hvem de var, ble de mott med framstrakte hender, pd denne

mdten gjorde bruker det klart at han var klar for a kommunisere.
(Brede, Strand Hauge & Svingen, 2008)

Rapporten til Brede et al 2008 viste til at noe av det som maétte avklares for tolking
kunne iverksettes overfor en konkret potensiell bruker, var om tolken behersket
kommunikasjonsmetoden som den devblindfedte brukte, og hvilke utfordringer
tolken sto overfor nar den devblindfedte ikke hadde et ferdig utviklet
konvensjonelt sprak. Rapporten viste ogsa at de etiske retningslinjene for tolkene
ikke er til hinder for at denne gruppen bruker tolk. Retningslinjene stiller krav om
at tolkene skal beherske ulike kommunikasjonsmetoder, at brukeren skal bestemme
hvilken eller hvilke metoder som skal benyttes, og likedan at tolken skal vere godt
forberedt til det enkelte oppdraget. De etiske retningslinjene slar ogsa fast at tolken
ikke skal delta som part i situasjonen, og ikke la egne holdninger pévirke
tolkingen. Pé dette omradet var det behov for sterre fleksibilitet eller utvidelse av
tolkerollen. Utfordringene kan ligge i at den devblinde ikke helt klarer & skille
tolkerollen fra de rollene andre narpersoner har. Likedan kan narpersoner ha
problemer med & forholde seg til tolkens rolle som kommunikativ "hjelper”. I
mange tilfeller vil situasjonene vere uoversiktlige og ikke tilrettelagt med tanke pa
at en devblindfedt skal fa tilstrekkelig tid til 4 oppfatte det som foregér. I noen
situasjoner vil det i utgangspunktet naermest vaere umulig & gi en devblindfedt
tilstrekkelig informasjon slik at det vesentlige i situasjonsbildet oppfattes.
Forsekene med bruk av tolk til denne gruppen var i dette utprevende prosjektet i
hovedsak meget positive. Brukerne var i en situasjon der de pa mange omrader var
avskaret fra god kommunikasjon med omverdenen Det ble derfor prevd ut en
tillempning av tolkerollen i mote med de devblinde deltakerne. En mer fleksibel
mulighet for at tolken kan vaere noe mer “’deltakende” med egne innspill var en
nedvendigmate & etablere og sikre utforing av tolkeoppdrag for denne gruppen.

Rapporten anbefalte at det skulle opprettes brukerprofiler som tolker for denne
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gruppen kan hente informasjon fra nér de skal tolke for en konkret bruker. Det ble
fastslatt at dersom bruk av tolk skal vere vellykket for denne gruppen, ma det vere
en systematisk kartleggings- og “’bli kjent”-fase for tolking iverksettes i varierende
situasjoner. Det var ogsé enskelig med et fitall tolker for den enkelte bruker. I dag
er ikke tolking for devblindfedte et eget tema pé tolkeutdanningen I rapporten ble
det anbefalt at det gis mulighet for videreutdanning for tolker for devblindfedte
(Brede et al., 2008).

Danmark
Ogsd 1 vart naboland Danmark, har det de vert fokus pa kartlegging av medfodt

dovblindhet. Fra midten av 1998 til utgangen av 2003 ble det gjennomfort en
kartlegging av mennesker med medfedt devblindhet i. Da kartleggingen startet opp
var det registrert til sammen 108 mennesker med medfedt devblindhet i Danmark.
(Radbroe, Simonsen & Gosmer, 2004). Kartleggingen var et samarbeid mellom
Videnscenter for devblindfedte, prosjektgrupper i det enkelte amt og lokale
koordinatorer. Data ble innhentet via sperreskjema, og ved medisinske og
funksjonelle undersekelser av sansene og observasjon av bruk av sansene i

samspill og kommunikasjon.

I dette prosjektet gikk man gjennom data for 404 personer med sansetap (Radbroe
et al., 2004). Man fant i alt 180 devblinde, mens 13 var devblindblitte. De 180 med
medfadt devblindhet fordelte seg pa tre grupper, henholdsvis 108 som allerede var
kjent, 55 nye, og 17 som ble gjenoppdaget. De 17 som ble gjenoppdaget hadde
vert diagnostisert som barn. Man antar at de gled ut av systemet bade i
hjemkommunen og ved det landsdekkende devblindetilbudet rundt 18 ars alder, pa
grunn av at det ikke var inngatt noe formalisert samarbeid og tilbud om
voksenradgivning. I tillegg var status uavklart for 7 personer da undersekelsen ble

avsluttet. Av de 180 diagnostisert som devblindfedte, var 125 (69,4 prosent)
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tidligere diagnostisert med medfedt devblindhet. De resterende 55 (30,6 prosent)

var nydiagnostisert.

Denne undersgkelsen forte til at det kjente antallet devblindfedte i Danmark okte
med 66, 7 prosent fra 108 for undersgkelsen til 180 etterpd. Kjennsfordelingen pa
57,8 prosent menn (104 personer) og 42,2 prosent kvinner (76 personer) (Radbroe
et al., 2004). Denne kjonnsfordelingen gjenfinnes ogsé i de norske

populasjonsdataene for devblinde fra 1996 (Woll & Reed, 1996).

Rapporter fra Videnscenter for Devblindfedte 1 Aalborg har vist at fokuset pa
devblindfedtes tidlige barnear pa begynnelsen av 2000-tallet ble utvidet mot et
livslepsperspektiv. Det ble ogsd avdekket at mange devblindfedte i voksen alder
ikke fikk det tilbudet de skulle ha (Redbroe, 2002).

Noen funn i Australia, England og USA
Overgangen fra skole til arbeidsliv er beskrevet som spesielt kritisk for devblinde

personer, og i en amerikansk studie introduseres bruk av overgangsteam som
arbeider for & nd malet om arbeidslivstilknytning (Rachal, Steveley, Goehl &
Robertson, 2002/2003).

Rapportering fra det australske devblindeforumet som ble avholdt i Sydney i 2001
viste at det i Australia bor om lag 1500 devblinde. Der sliter man med dérlig
utbygde hjemmetjenester, noe som motvirker et selvstendig liv for mottakerne av
tjenestene (Steer, 2002). De samme problemene med tilrettelegging av gode

tjenestetilbud omtales ogsa i England (Brown, 2003).

En australsk kvalitativ undersgkelse fra 2010 omhandler observasjon av atferd og

interaksjon hos voksne med medfedt devblindhet som var bosatt i kommunale
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boliger (Prain, McVilly, Ramcharan, Currie & Reece, 2010). Tre menn og seks
kvinner i alderen 22 til 44 &r inngikk i undersgkelsen, der tre var betegnet som helt
deve og blinde, mens de gvrige hadde kombinert syn- og herselstap. Fire hadde i
tillegg cerebral parese. Alle hadde bodd minst ti ar i en offentlig bolig. Det ble
samlet inn data fra deres hverdag, med til sammen 34 halvtimes videoopptak hentet
fra deres hverdag i kjekken, stue, andre oppholdsrom og utenders, men ikke i
soverom, toalett og bad. Til sammen ni ansatte, en for hver devblind deltaker ble
ogsé filmet. Ti minutter pd hvert av de 34 sekvensene med film ble deretter
analysert. Dataene ble kodet ved bruk av et verktay utviklet av Jones et al (1999)
til bruk ved observasjon av voksne med alvorlige intellektuelle
funksjonshemminger. Man ville underseke om verkteyet var brukbart og palitelig
for observasjon av interaksjon med voksne med medfedt devblindhet. Videre ble
innhold og frekvens i samhandling med tjenesteyterne registrert, og til slutt ble det
gjort en sammenligning av innhold og frekvens p& samhandling mellom voksne
med medfedt devblindhet og deres tjenesteytere, og personer med alvorlige

intellektuelle funksjonshemminger og deres tjenesteytere (Prain et al., 2010).

Dovblindes adferd ble kodet i forhold til fire omrader, henholdsvis uengasjert,
utfordrende atferd, sosial atferd, ikke sosial atferd. Kategorien ikke sosial atferd
ble videre kodet i underkategoriene personlig, annet, og huslige oppgaver. Den
mest hyppige observasjonen var at beboerne var “uengasjerte”. Dette forekom i 85
prosent av tiden, fulgt av “’ikke sosialt engasjement” i 13 prosent av tiden, og
“utfordrende atferd i 9 prosent av tiden. > Kodingen ble foretatt av to personer
separat, slik at inter-rater-reliabilitet kunne testes. >* Verktoyet viste seg pélitelig
for alle kategoriene med unntak av den for “utfordrende atferd” og den for annen

ikke-sosial atferd” (Prain et al.,2010).

2 Utfordrende atferd ble ofte kodet to steder, noe som forte til at den totale prosenten ble mer enn 100.
 Inter-reliabilitet omtales nzermere i metodekapitlet.
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De ansattes atferd ble kodet i forhold til fem kategorier, henholdsvis assistanse,
ros, tilbakeholdenhet, kommunikasjon og aktiv direkte tjenesteyting (eks pdakleding
og ledsaging). Tjenesteyternes engasjement, henholdsvis assistanse, ros,
tilbakeholdenhet, kommunikasjon og aktiv direkte tjenesteyting utgjorde mindre
enn to prosent av observasjonene. Inter-reliabiliteten av kodede data var lav, og
dermed kan ble det lagt noe mindre vekt pa akkurat disse funnene (Prain et al.,

2010).

Samhandling mellom beboere og ansatte ble observert i kun ti av de 34 ti-minutters
opptakene. Den mest hyppige observerte atferden var assistanse (0,8 prosent), fulgt
av aktiv direkte tjenesteyting (0,2 prosent). Ros ble ikke observert i noen av

sesjonene.

Funnene ble ogsd sammenlignet med de som forekom i en tidligere underseokelse
av atferd blant personer med alvorlig intellektuell funksjonshemming. Her var
fordelingen pé ikke sosialt engasjement henholdsvis 14,29 prosent hos devblinde
mot 25,2 prosent hos personer med alvorlig intellektuell funksjonshemming.
Sosiale interaksjoner var 1,19 prosent hos devblinde mot 17,5 prosent hos personer

med alvorlig intellektuell funksjonshemming.

Det totale engasjementet i begge gruppene fordelte seg pa henholdsvis 15,19
prosent og 33, 1 prosent. I artikkelen ble det konkluderte med at personer med
medfedt devblindhet hadde manglende involvering i aktiviteter og sparsommelig
sosial samhandling med ansatte. Hvordan dette skal loses for & oke frekvensen,
varigheten og kvaliteten pa ansatt-beboer- interaksjon og de pafelgende effektene
pé disse beboernes livskvalitet, md utforskes nermere i folge denne studien (Prain

etal., 2010).
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Konsekvenser av tidligere forskning for denne studien
Det er mangelfull kunnskap om hvilke tjenestetilbud mennesker med medfedt

devblindhet har mottatt i etterkant av ansvarsreformen, som ble gjennomfort pa
1990-tallet. Denne studien har hatt som siktemal & underseke situasjonen etter at

ansvarsreformen var gjennomfort.

Det fremgar av tidligere forskning at kommunikasjon med mennesker med
medfedt devblindhet er utfordrende. Forskernettverk studerer devblindfedtes
kommunikasjon, spesielt med tanke pa & forsta hva som ma vare til stede i
samhandlingen mellom mennesker med medfedt devblindhet og andre for at delte
opplevelser skal sette emosjonelle spor, som igjen danner grunnlag for
kommunikative ytringer og en pabegynnende utvikling av et sprak basert pa
konvensjonelle taktile tegn. Den foreliggende studien har hatt denne store
utfordringen som grunnlag for & underseke narmere hvilke bo- og tjenestetilbud
mennesker med medfedt devblindhet mottar. Denne studien retter sokelyset pad om
tjenestetilbudene er tilpasset behovene, spesielt i forhold til
kommunikasjonskompetansen hos pérerende og tjenesteyterne i hjelpeapparatet.
Videre settes det sakelys pa hva parerende og verger anses som spesielt kritisk og
utfordrende og nar unge voksne med medfedt devblindhet flytter fra

barndomshjemmet og etablerer seg for seg selv.
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KAPITTEL 3 METODE

3.1 Forskningsetiske dilemma
Forskningsetiske dilemma kan vaere forbundet med metodologiske spersmal

omkring forskningsopplegget og vil vere av generell karakter, det vil si at de er
aktuelle i de fleste forskningsprosjekter. Eksempel pé en forskningsetisk
problemstilling av mer generell karakter er kravet om at forskeren ikke skal
plagiere andre (NESH, 2005). Det samme gjelder kravet om at data som benyttes i
forskningen skal kunne spores tilbake til en reell hendelse og forskningsforlep

(NESH, 2005). *

De kan ogsé vare av mer spesifikk karakter, og vil da ofte vare aktuelt for et
avgrenset forskningsfelt. Forskning som innbefatter innhenting av sensitive
personopplysninger er palagt strenge krav. Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD), Regional komité for medisinsk forskningsetikk Ser-Norge
(REK Sorest-Norge) og Sosial- og helsedirektoratet méatte kontaktes i forkant for
tilrdding og godkjenning av at slike opplysninger ble innhentet. Gjennom utfylling
av seknadsskjema og korrespondanse med de ulike instansene ble jeg bevisstgjort
om ulike forskningsetiske problemstillinger slik som eksempelvis

samtykkekompetanse og oppbevaring og sletting av sensitive personopplysninger.

NSD har gitt tilradding til at studien skulle gjennomferes (vedlegg 2). De stilte som
betingelse at studien métte fa godkjenning fra REK Serest-Norge). Denne
godkjenningen ble gitt 3. april 2006 (vedlegg 3). Sosial og helsedirektoratets ga

5 Plagiering har vaert aktualisert i Norge i 2006 i en sak der en doktorgrad og publiseringer i vitenskapelig
anerkjente tidsskrift ble trukket tilbake, da data ble konstruert, noe som var et alvorlig brudd pa forskningsetikken
(Ekbom, 2007; Horton, 2007; Nylenna, 2007; Nylenna & Simonsen, 2006).
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dispensasjon fra taushetsplikt i forbindelse med innhenting av helseopplysninger i

brev av 2.6.2006 (vedlegg 4).

3.2 Manglende samtykkekompetanse

For & ha samtykkekompetanse ma man kunne vere i stand til & samtykke til & delta
1 et forskningsprosjekt, og kunne forstd hvilke konsekvenser det vil fa, bade av
positiv og negativ karakter. Samtykkekompetanse har bade en juridisk og en etisk
side. Etjuridisk krav til det & samtykke er at personen er myndig, det vil si over 18
ar. Foreldre og andre foresatte kan samtykke pé vegne av sine barn nar personer
som har nddd myndighetsalder har redusert eller manglende samtykkekompetanse.
Det inneberer at de i liten eller ingen grad er i stand til & forstd hva det inneberer &
delta i et forskningsprosjekt. Av retningslinjer fra Nasjonal forskningsetisk komité
for samfunnsfag og humaniora (NESH) punkt B 9 fremgér det blant annet at
personer som ikke er i stand til & gi et informert samtykke bare skal inkluderes i
forskning, dersom den konkrete forskningen ikke kan gjennomferes overfor
personer som er i stand til & samtykke. I tillegg mé det sannsynliggjeres at den
konkrete forskningen vil vere til direkte nytte for de personene det forskes pa, eller
den gruppen disse personene representerer (NESH, 2005). Her ser vi at det ikke er
mulighet til & delegere samtykkekompetanse til en annen, nar en person selv ikke
er kompetent til a samtykke. En verge eller hjelpeverge kan sdledes ikke etter
norsk lov samtykke til forskning pd konkrete personer de er verge/hjelpeverge for.
I konkrete forskningssituasjoner der noen mangler samtykkekompetanse, vil det
derfor péligge forskningslederen et ansvar for 4 redegjore for hvorfor forskningen
ikke kan utfares pa andre som kan samtykke, og likedan at forskningen kommer de
konkrete personene eller den gruppen de representerer til gode. I dette konkrete
prosjektet der fokus er pa tjenestetilbudene mennesker med medfedt devblindhet
far og oppnéelsen av sentrale menneskelige funksjoner har REK Ser-Norge gitt sin

tilrddning til at prosjektet gjennomferes nettopp fordi begge de to kravene som
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stilles nar personene det forskes pd mangler samtykkekompetanse, er oppfylt. I
tillegg har neerpersoner eller verger blitt bedt om & gi skriftlig informert samtykke

til at informasjonen blir innhentet.

3.3 Studiens design og utvalg

En kartleggingsundersgkelse er gjennomfort for & svare pé problemstillingen. For &
fa et best mulig resultat, ble det valgt en surveydesign basert pd sperreskjema med

bade apne og lukkede sparsmal (se vedlegg 5).

Mennesker med medfedt devblindhet oppnar vanligvis ikke et funksjonelt norsk
sprék, verken muntlig eller skriftlig. De kan vanligvis derfor ikke involveres i
sparreundersgkelser eller intervju om ulike sider ved sin livssituasjon. Dermed ma
en skriftlig sperreundersokelse rettes til na@rpersoner som har kjennskap til den
enkeltes situasjon. Respondenter i undersekelsen var derfor foreldre, verger,
hjelpeverger, lerere, miljoarbeidere og kontaktpersoner i familier eller der

mennesker med medfedt devblindhet bodde.

Ved utgangen av 2003 var det registrert 97 personer med medfedt devblindhet i
Norge (Sandstad & Stette, 2004). Ved utgangen av 2005 hadde Sosial- og
helsedirektoratet registrert 128 personer med medfedt devblindhet, mens Statpeds
regionssentre hadde 101 registrert. Grunnen til ulike datagrunnlag, og en relativ
stor gkning pa to ar fra utgangen av 2003 til utgangen av 2005, kan delvis vare at
Sosial- og helsedirektoratet i sin statistikk for aret 2005 hadde inkludert personer
som var under utredning. Da regionssentrenes liste pd 101 personer pa nytt ble
gjennomgatt pad hvert senter med tanke péd deltakelse i undersokelsen, forte det til
en reduksjon pa ytterligere 12 personer. Det ble avklart at to var dede de siste
manedene siden statistikken var innlevert, og en person var i feil kategori (ikke

medfedt devblindhet men ervervet devblindhet). For ni personer var begrunnelsen
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for eksklusjon fra undersgkelsen at de var under utredning samt at det forela
uenighet mellom fagfolkene og parerende om personene det dreide seg om hadde

medfodt devblindhet eller ikke.

Det som i utgangspunktet startet opp med a sgke etter statistikk over antall
mennesker med medfedt devblindhet med tanke pa & f4 dem med i
sperreundersekelsen, endte dermed opp med et arbeid som ble omfattende og ga en
justering av det totale antallet, fra 128 til 89. Dette viser at det i utgangspunktet
var et overestimat pd om lag 45 prosent. Dette var oppsiktsvekkende, og viste
behov for en ny gjennomgang av inkluderings- og ekskluderingskriteriene som
brukes for statistisk foring. *° En diskusjon og refleksjon omkring kriteriene ble
gjort i et fokusintervju med en bred representasjon av fagfolk i 2009. Det kom da
frem at den gruppen pa 89 som sperreundersgkelsen ble rettet mot, kan omtales
som en kjernegruppe. Det vil si at de har en relativt tydelig medisinsk
diagnostisering av manglende syn og hersel med medfedt tap av fjernsansene for
fodsel eller senest i lapet av forste til andre levear. Den evrige gruppen, som ikke
inngikk, kan anses 4 ha tilgrensende problematikk i forhold til sansetap. Det dreier
seg eksempelvis om personer som har store vansker med & ta inn informasjon via
fjernsansene og fortolke informasjonen, til tross for at de ikke medisinsk har

alvorlig grad av nedsatt syn og hersel.

Prosessen med & avgrense malgruppen for undersekelsen foregikk i flere runder.
I sparreundersgkelsen inngikk gruppen med medfedt devblindhet slik den sé ut
etter en gjennomgang med regionssentrenes representanter i referansegruppen av
antallet mennesker med medfedt devblindhet ved inngangen til 2006, et brutto

utvalg bestaende av 89 personer.

% Den danske kartleggingen av mennesker med medfodt devblindhet som ble gjennomfert fra 1998 til 2003 viste at
det totale antallet okte fra 108 for undersekelsen til 180 etter at undersekelsen var gjennomfert (Redbroe et al.,
2004).
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I den videre prosessen ble ytterligere én person ekskludert fra utvalget fordi
henvendelsen kom i retur grunnet at man ikke nadde frem til respondentene som
representerte personene med medfedt devblindhet. Dette ga et forelepig sluttall pa
88 personer som hadde medfedt devblindhet. For disse, ble parerende og fagfolk
spurt om & delta i undersgkelsen. Til narpersonene ble det sendt ut et
sporreskjema. Det kom i retur til sammen 76 utfylte sperreskjema som omhandlet
52 personer med medfedt devblindhet i Norge. Dette utgjer det endelige utvalget
for undersokelsen. Undersokelsen bygger dermed pé et brutto utvalg pa 89
personer som hadde medfedt devblindhet og som var registrert ved
kompetansesentrene, der nettoutvalget er 52 personer, noe som ga en svarprosent

p 60.

Prosessen frem til netto utvalg forela, kan fremstilles i et flytskjema:

128 101 89 88 58 52

Dbfi hht Dbf i Regions- Ble funnet Meldte fra Verger/

SHDs || region- sentrene i hht at de foresatte

statistikk sentrenes e sendte e oppholds- onsket & ] melde inn
statstikk brev til adressse delta data

For & klargjere bedre hvem som var i frafallsgruppen, ble det sendt ut et
paminnelsesbrev til de 89 som i folge Regionssentrene var i mélgruppen. Sammen
med dette brevet ble det ogsa vedlagt et ark for utfylling dersom man valgte & ikke

delta i undersegkelsen. Dette for & klargjere bedre hvem som var i frafallsgruppen.

Det kom inn svar angéende 11 av de 37 i frafallsgruppen. Atte av
tilbakemeldingene kom fra fylkene i regionen til Vestlandet kompetansesenter, og
tre fra fylkene i regionen til Andebu devblindesenter. Begrunnelsen for ikke a delta

var at:
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e Personen jeg blir bedt om a fylle ut skjema om ikke er devblindfedt (4).

e Jeg har lite kontakt med og liten kunnskap om personen med medfodt
devblindhet (3). Her utdypet en med & si at vedkommende ikke kan
kommunisere med personen med medfedt devblindhet, da det ikke er mulig
a kjenne hennes tegn” for en utenforstdende, pa grunn av alvorlig grad av
funksjonshemming. En utdypet med a vise til geografiske forhold, da
brukeren bodde langt borte og vergen kun var pd besgk to ganger i ret.

e Stort arbeidspress (3)

e Jeger lei av sperreundersokelser (1)
Samlet gir dette en svarprosent pa 30 hos de som var i frafallsgruppen. Oversikten

som folger viser hvordan personer med medfedt devblindhet fordelte seg pa kjonn

og alder i felge de som tilbakemeldte om frafall.

Tilbakemelding om grunner til frafall: Fordeling pa kjgnn og alder

Fodtar |[2005- |[1984— |1971- |[1956- |1939- |Ikke Til

— 1985 1972 1957 1940 opplyst | sammen
1 Kjonn

Kvinne 1 4 1 1 7
Mann 1 1 1 1 4
Total 1 1 5 2 2 11

Det ble ogsa innhentet statistikk fra regionsentrene for devblinde om hvordan
personer med medfedt devblindhet fordelte seg pé alder pa det kjente brutto
utvalget pa 89 personer. Dette ble s sammenholdt med aldersfordeelingen i det
empiriske utvalget. Oversikten som folger i tabell 1 viser den prosentvise

storrelsen pa nettoutvalget i de ulike aldersgruppene.

50



Tabell 1: Aldersmessig representasjon i utvalget

Oppgitt fra Empirisk Avvik | Prosent av
regionsentrene for | utvalg (netto populasjonen som
devblinde: utvalg) er med i utvalget
Populasjonen dbf
(brutto utvalg)

0-21 ar 22 13 9 59

22-34ar |14 10 4 71

35-49ar |33 24 9 74

50-66 ar | 18 4 14 22

67 areller | 2 1 1 50

eldre

Total 89 52 37 58

Aldersgruppene 22 -34 &r og 35 - 49 ar er best representert i undersekelsen. Dette
er for evrig de aldersgruppene som har hatt sterst fokus i denne undersekelsen. Det
er personer som har medfedt devblindhet som har blitt voksne og som har etablert
seg eller er i ferd med 4 etablere seg utenfor foreldrehjemmet. De eldste (over 50
ar) og de yngste (0-21 ar) er lavest representert i undersgkelsen. Hovedarsaken til
at det er sd fa over 67 ar antas & vere at mange 1 malgruppen har sammensatte og
til dels alvorlige funksjonshemminger som kan fere til noe redusert levealder i

forhold til befolkningen ellers.

3.4 Utarbeiding av sperreskjema og datainnsamling
Utarbeiding av sperreskjemaet ble gjenstand for en omfattende prosess, som varte

et halvt ar. Et forste utkast ble utarbeidet for deretter & bli dreftet og endret etter to
meter i referansegruppen i 2006. Sa ble sporreskjemaet sendt ut til testing hos tre

parerende og tre fagfolk. De sistnevnte var en miljearbeider ansatt i et kommunalt
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tjenestetilbud for en devblindfadt, en miljearbeider og en avdelingsleder ved
Stiftelsen Signos tilbud til mennesker med medfedt devblindhet. Erfaringen fra
utprevingen av sperreskjemaet i pilotstudien viste at det tok cirka en time a fylle ut
skjemaet. Denne utprovingen har hatt stor betydning for a fa frem tema og
spersmal som béade parerende og fagfolk som har nar kontakt med mennesker med
medfedt devblindhet opplever som relevante. De siste endringene ble deretter

gjort for undersgkelsen ble sendt ut i 2006.

Ikke alle spersmal var like relevante for alle respondentene. Da jeg sendte ut
personskjemaene opplyste jeg om dette, samtidig som alle ble oppfordret til a fylle

ut s& mye som mulig.

For noen personer med medfedt devblindhet er det fylt ut mer enn et skjema fra
parerende og fagfolk. Det skjema som ble ansett & vaere mest utfyllende har fatt
betegnelsen hovedskjema, og data fra disse ble analysert nar fokus var pé forhold
som direkte angikk den enkelte personen med medfedt devblindhet. De skjemaene
som ikke er definert som hovedskjema har fatt betegnelsen tilleggsskjema. I de
tilfellene der hovedskjemaet var mangelfulle, er det supplert med svar fra

tilleggsskjemaet/ene.

Regionsentrene for devblinde hadde oversikt over personer som var registrert med
medfedt devblindhet i Norge. Regionsentrene var villige til & bistd med & opprette
kontakt. Jeg sendte ut ferdigtrykte returkonvolutter med et brev fra Hagskolen i
Oslo med anmodning om & delta i undersgkelsen (vedlegg 6), et generelt
informasjonsbrev om undersgkelsen og en samtykkeerklering (vedlegg 7).
Innholdet i henvendelsene jeg sendte til foresatte og verger var identiske med de
som fagfolk fikk, med unntak av utformingen av samtykkeerklaeringen. Foresatte
og verger fikk et ark der de kunne gi informert samtykke til & delta, og samtidig gi

navn og adresser pa en eller flere fagpersoner som de anbefalte at undersgkelsen
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ble sendt til. Samtykkeerklaeringen som fagfolkene fikk, inneholdt en forespeorsel
om deres eget navn og adresse. I begge samtykkeerklaeringene skulle det dessuten
opplyses om navnet pa den personen som hadde medfedt devblindhet som

respondentene ga opplysninger om.

Denne fremgangsmaten forte til at respondentene forst métte fylle ut et informert
samtykke til & delta, som ble returnert til prosjektleder. Deretter fikk de tilsendt
personskjemaet for utfylling. Dermed matte respondentene sende inn to
forsendelser til prosjektet. For denne fremgangsmaten ble valgt, ble det dreftet
hvilke fordeler og ulemper den ville gi. Fordelene var at prosjektet fikk direkte
kontakt med den enkelte respondent, og fikk mulighet til & ta direkte kontakt

dersom det var noe i utfyllingen av sperreskjemaet som virket uklart.

Nér to eller flere respondenter fylte ut skjema om den samme personen med
medfedt devblindhet, kunne det i noen tilfeller oppsta tvil om hva som var mest
korrekt informasjon. Siden prosjektet hadde navn, adresse og telefonnummer til
den enkelte respondent, var det mulig a ringe enkelte respondenter dersom det
oppsto ulike opplysninger om samme tema, noe som igjen var avhengig av hvilken
kontekst den som fylte ut skjema sto i. Dette skulle sikre at dataene ble mer
palitelige. I noen tilfeller ble utfylleren kontaktet igjen for & tydeliggjore enkelte
opplysninger.

Foresatte og verger kunne opplyse om fagfolk som de ansa & ha regelmessig og
nar kontakt med den enkelte personen med medfedt devblindhet, og som de
anbefalte a fylle ut personskjema. Det medvirket til & sikre kontakt med flere
respondenter, noe som var viktig for & gi bedre grunnlag for & generalisere pa
bakgrunn av dataene. Ulempene ved denne fremgangsmaten synes forst og fremst
a vaere at respondentene matte tilbakemelde i to omganger. Forst at de ville delta i

prosjektet, og dernest sende inn sperreskjemaet. Frafallsprosenten kunne forventes
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a gke noe nar respondentene matte tilbakemelde i to omganger. Enkelte kunne ogsa
reagere pa at deres anonymitet ikke ble opprettholdt overfor forskeren, siden navn
og adresse pa den enkelte respondent og den devblinde skulle sendes inn nar man
sajatil & delta. Det ble gitt informasjon om at Regional komité for medisinsk
forskningsetikk (REK Ser) og Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD)
hadde vurdert prosjektet og gitt tilrading til at det ble gjennomfert (vedlegg 3 og 2)
og likedan at Sosial- og helsedirektoratet hadde gitt dispensasjon fra taushetsplikt 1
forbindelse med innhenting av data i prosjektet (vedlegg 4). Det ble ogsé opplyst
om at tilbakemelding med navn pa den devblinde hadde som hovedhensikt at
forskeren kunne kode skjemaene, slik at ulike skjema som ble fylt ut for en enkelt
devblindfedt kunne sammenholdes. Likevel kan man ikke se bort fra at noen kan
ha hatt en opplevelse av & métte gi fra seg sensitive opplysninger uten & fole seg
sikker pa at anonymiteten ble godt nok ivaretatt (se mer utdypende etiske
refleksjoner 1 3.5). Foreldreforeningen for devblinde, som fikk innvilget midler til
dette forskningsprosjektet fra Stiftelsen Helse og Rehabilitering har hatt en viktig
rolle i denne forbindelse. De fleste hadde tillit til at foreningens mal er & bedre
situasjonen til mennesker med medfedt devblindhet, og at den serget for at

personhensyn ble godt ivaretatt i forskningsprosessen.

Noen personer med medfedt devblindhet fir sine bo- og tjenestetilbud gjennom
Stiftelsen Signos virksomheter, og ikke i sin bosettingskommune etter
folkeregisteret. Omfanget av tjenestemottakere som fikk tilbudene gjennom
Stiftelsens Signos virksomheter gnsket vi & kartlegge i denne studien. Det ble
innhentet anonymiserte data om antall personer med medfedt devblindhet som far

slike tilbud, deres alder, kjonn og fylkestilherighet.
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3.5 Instrumenter
For 4 kartlegge omfanget av tjenestetilbudene (problemstilling 1) er det benyttet et

20 sider sparreskjema (se vedlegg 5), som omfatter felgende hovedomréder:

o Persondata

o Naverende eksterne aktiviteter og tjenester

o Pégdende utdanning

o Fysisk tilrettelegging i bolig og nermiljo

o Tvangsbruk

o Individuell plan

o Helsemessige forhold

o Kommunikasjon

o Personer med medfedt devblindhets opplevelse av sammenheng i livet
(SOC)

o Personalet: Bemanningstetthet, overlapping og kompetanseheving

o Samarbeid og oppfelging

o Tanker om fremtiden

o Avsluttende kommentarer

De forste temaene (fra persondata til og med helsemessige forhold) var i hovedsak
avkryssingsspersmal, og er bearbeidet i en videre kvantitativ analyse. Siste del av
sperreskjemaet fra tematikken kommunikasjon og til og med avsluttende
kommentarer hadde noen avkryssingsalternativer. Det apnet ogsd for skriftlige
kommentarer og utdypinger fra utfylleren. Spersmélene om ”fremtiden” og
”avsluttende kommentarer” var bevisst apne uten svarkategorier og likedan var det
satt av plass til “andre kommentarer” pa flere temaene som i stor grad belyste
kvaliteten pa tjenestene og oppnaelsen av sentrale menneskelige funksjoner. Disse

apne spersmalene fikk en kvalitativ analyse.
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3.6 Datagrunnlag og analyseverktoey

De kvantitative dataene er viktig grunnlagsinformasjon for denne studien. De ble
innsamlet i forste fase av studien (2006) og analysen presenteres i den foreliggende

rapporten.

Analysen av sperreundersgkelsen ble foretatt tidlig i forskningsprosessen, for at
funnene fra sperreundersekelsen kunne danne grunnlag for & spisse undersekelses
problemstillinger ytterligere nér det senere skulle gjores en nerstudie av
funksjonsoppnaelsen. > P& bakgrunn av svakere representasjon av de yngste
aldersgruppene i sperreundersgkelsen ble det blant annet bestemt at det var mest
hensiktsmessig & ha storst fokus pd mennesker med medfedt devblindhet som var

myndige (18 ar og eldre).

De kvantitative dataene er lagt inn og analysert ved bruk av dataprogrammet SPSS,
versjon 10. Da det dreier seg om en meget lavfrekvent gruppe, ble det i hovedsak
gjort univariate analyser og noen fa analyser ved bruk av krysstabeller for & fa frem
sammenhenger mellom to variabler. Se for ovrig utfyllende redegjorelse for

analyseprosessen i neste kapittel.

3.7 Statistisk analyse av bakgrunnsdata
Delstudie 1 er en surveyundersgkelse. Den hadde til hensikt a kartlegge det

tjenestetilbudet som mennesker med medfedt devblindhet mottok. Delstudie 1 ble i
hovedsak avgrenset til dette, og kartlegging ble gjennomfert ved hjelp av et
sporreskjema som hadde en hoveddel som besto av lukkede spersmal med
avkryssingsalternativ og med mulighet til utfyllende kommentarer til enkelte av

spersmalene.

%7 publikasjoner fra studiens andre del er planlagt etter utgivelsen av den foreliggende rapporten.
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Avslutningsvis i sperreskjemaet var det apne spersmal om fremtiden til den
enkelte personen med medfedt devblindhet i et 12 méneders- og et 5 arsperspektiv
(spersmal 13.1 og 13.2 i surveyundersgkelsen). Det ble til slutt dpnet for helt apne
kommentarer (spersmal 14 i surveyundersokelsen). Dette ble gjort med
utgangspunkt i den forforstaelsen som 14 til grunn, om at tilbudene som ble gitt
hadde varierende kvalitet. Likedan var det viktig & fa tak i hva parerende og
narpersoner sa pa som sentrale spersmal & fa svar pa, nar de fikk si noe om det pé

et apent grunnlag.

Data som belyste problemstilling 1 og 2, og som omhandlet bakgrunnsdata og
innholdet i tjenestetilbudene ble analysert statistisk ved bruk av dataprogrammet
SPSS. Den lavfrekvente gruppen (52 personer i materialet) apnet for univariate
analyser og noen fa analyser ved bruk av krysstabeller. Det var svakest
representasjon i de yngste aldersgruppene. Dette, sammen med at fokus i forkant
hadde vert spesielt pa situasjonen for de som var over grensen for myndighetsalder
forte til at det videre i undersokelsen ble satt fokus spesielt pa situasjonen for de
som var 18 ar og eldre. Data som belyste problemstilling 3, som omhandler nye
spersmal som har blitt reist i de &pne tilbakemeldingene fra respondentene, ble
analysert ved hjelp av tekstanalyse. De ulike temaene som informantene tok opp,

ble alle kategorisert, og presenteres i kapittel 4.4.9.

3.8 Sperreundersokelsens reliabilitet
Et generelt krav til forskningen er at dataene som hentes inn skal vaere palitelige

eller ha hoy reliabilitet. Det handler om neyaktighet i de ulike leddene i
méleprosessen, slik som utfylling av sperreskjema og koding av data. Hvis
uavhengige malinger av det samme fenomenet gir tiln@rmet identiske resultater er
reliabiliteten hoy. Testingen av skjemaet for undersekelsen ble foretatt for & rydde

vekk uklarheter i sparsmalene som kunne fore til systematiske malingsfeil.
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Der det var innlevert mer enn et svarskjema ble disse sammenlignet for hver enkelt
respondent. De skjemaene som fikk status som hovedskjema hadde det til felles at
de hadde mest utfyllende opplysninger angaende den enkelte respondenten,
vedkommendes helse, tjenestetilbud, kommunikasjonsniva med videre. Men ved
en manuell sammenligning av hovedskjema og tilleggsskjema for den enkelte
personen med medfedt devblindhet, viste det seg et meget hoyt sammenfall
mellom avkryssingene pa personopplysningene om den devblinde.
Gjennomgéende for hovedskjema var det mer detaljerte svar enn i tilleggsskjema,
men for gvrig var det hoyt samsvar mellom de ulike skjemaene. Dette har ogsé

veert med pa a styrke tilliten til reliabiliteten.

Da det kun for et fatall var fylt ut flere skjema, ble det ikke statistisk reliabelt &
teste inter-rater-reliabilitet ved & sammenligne svar som var gitt om samme person.
Denne metoden vil vi kunne bruke eksempelvis nér flere forskere underseker
samme fenomen og undersgker om de kommer frem til samme resultat

(A. Johannessen, Tufte & Kristoffersen, 2006).

For & sikre at det ikke forela feilkoding ble det gjort en gjennomgang og kontroll
av enkelte av dataene som var lagt inn i databasen. Et fatall mindre feil ble
oppdaget og rettet opp. Totalt anser jeg reliabiliteten ved undersgkelsen & vaere

rimelig god.
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KAPITTEL 4 KARTLEGGING AV
LIVSSITUASJONEN

4.1 Innledning

Resultatkapitlet bygger pé data fra sperreundersekelsen som omfatter 52
mennesker med medfedt devblindhet. Ferst i kapitlet redegjores det for
utfyllingen av sperreskjemaet, og deretter for bakgrunnsdata der det gjores rede for
kjenns- og aldersfordeling, bosettings- og oppholdskommune, syns- og
herselsstatus og diagnoser, herunder ulike syndromer. Her gis det ogsa en
redegjorelse for fylkesvis og aldersmessig fordeling av mennesker med medfedt
devblindhet som mottar botilbud hos Stiftelsen Signo. Deretter presenteres
kartleggingen av bo- og tjenestetilbudene. Kapitlet avsluttes med analyse av apne

spersmal om fremtiden og andre tema respondentene har vart opptatt av.

4.2 Antall respondenter

Det kom inn til sammen 76 svarskjemaer, som dekket 52 personer. Det var bare 24
skjema som ga tilleggsopplysninger om noen av deltakerne i undersegkelsen. Tabell

1 gir oversikt over utfyller av hovedskjema.
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Tabell 2: Hovedskjema utfylt av

N=52 Frekvens Prosent

Mor 12 23
Far 3 6
Hjelpeverge/ 5 9
verge

Faglig led./avd.led. 3 6
Larer/kontaktlaerer 4 8
Primarkontakt 15 29
Miljearb./terapeut 6 11
Annen 4 8
Total 52 100

Tabell 1 viser at mor og far hadde til sammen fylt ut 15 skjemaer, det vil si
naermere 1/3 av skjemaene. Det samme hadde ogsé primarkontaktene. Fire har
betegnelsen “annen” Det er en bror, en ansatt pa dagsenter, og to som det ikke var

oppgitt noe om bakgrunnen til.

4.3 Bakgrunnsdata

4.3.1 Kjonns- og aldersfordeling

Det var en jevn kjennsfordeling av mennesker med medfedt devblindhet i
materialet, med henholdsvis 25 menn (48 prosent), og 27 kvinner (52 prosent).
Den aldersmessige fordelingen er det redegjort for i tabell 1: Aldersmessig

representasjon i utvalget, se punkt 3.3.
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4.3.2 Helsemessige forhold

Syn og hgrsel
Tabell 3 viser hvordan personene i utvalget fordelte seg med hensyn til syn- og

herseltap. Graderingen av herselen i sperreundersokelsen folger i hovedsak den
inndelingen som er redegjort for hos Falkenberg og Hoem Kvam (2008), men det

er litt nyanser i ordbruken.

Jeg folger en definisjon av dev, som tilsvarer alvorlig herselstap, inklusive devhet i
henhold til definisjonen som brukes av Falkenberg og Hoem Kvam. Alvorlig

nedsatt horsel tilsvarer sterkt horselstap 1 Falkenberg og Hoem Kvams definisjon.

Gruppene moderat og lett nedsatt horsel er slatt sammen i denne undersekelsen og
tilsvarer moderat og lett horselstap i definisjonen vi finner hos Falkenberg og
Hoem Kvam (2008). Graderingen av synet folger de tre hovedkategoriene Larsen
og Wilhelmsen (2008) har redegjort for, noe som er en relativet grovkornet
kategorisering, og det er ikke gitt noen detaljert beskrivelse av ulike spesifikke

synsforstyrrelser.

Tabell 3: Syn og herseltap i utvalget
N=52 Horsel Total

Alvorlig Moderat/
Dov nedsatt lett nedsatt Dav

Syn Blind 13 5 1 19

Alvorlig 6 20 0 26

nedsatt

Moderat/lett

nedsatt 4 ! 2 7
Total 23 26 3 52
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Det foreligger informasjon om syn og hersel for alle i utvalget. Krysstabellen viser
at bare 13 personer kan karakteriseres som funksjonelt helt dove og helt blinde.
Fem var helt blinde og med alvorlig nedsatt hersel, og seks personer ble vurdert a
veare helt dove og 4 ha alvorlig nedsatt syn. Den sterste gruppen, som utgjorde 20
personer, var de som hadde alvorlig nedsatt syn og alvorlig nedsatt hersel (stort

syn- og herselstap).

Krysstabellen viser dermed at 44 personer (85 prosent) hadde en kombinasjon av &
vaere dov eller ha alvorlig nedsatt hersel, og & vare blind eller ha alvorlig nedsatt
syn. Fire personer var dove med moderat nedsatt syn. En person var blind med
moderat/lett nedsatt hersel, og en person har alvorlig nedsatt hersel og moderat/lett
nedsatt syn. Kun to personer hadde en kombinasjon av litt nedsatte og moderat
nedsatte fjernsanser. Ingen ble for evrig oppgitt & ha lett nedsatt syn kombinert

med lett nedsatt hersel.

Dette viser samsvar i forstielsen av devblindhet mellom de som vurderer om en
person skal betegnes som devblind, og de som har meldt inn den funksjonelle
syns- og herselshemmingen til denne undersekelsen. Det viser at det er en relativt
hoy terskel for & bli ansett for & veere dovblind. Samtidig som vi kan merke oss at
det er bare en firedel av utvalget som blir vurdert til a falle inn under den helt

snevre og strenge forstaelsen av & vere helt dov og helt blind.
Vi provde é fa rede pé tidspunkt for nér sansetapene inntraff. Krysstabellen som

folger angir sammenhengen mellom ndr synsnedsettelsen og herselsnedsettelsen

forste gang var registrert.
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Tabell 4: Nar syns- og h@rselsnedsettelsen inntradte

N=148 Nar inntradte synsnedsettelsen Total
0-6 Etter
Pa mnd | 6-24 | 2-4 | 4-7 | syv
foster- | etter K mnd ars | ars | ars
stadiet | fodsel | alder | alder | alder alder
Nér inntrddte Pa
hersels- fosterstadiet 30%* 0 1* 0 0 2 33
nedsettelsen?
0-6 mnd
etter fodsel 0 107 0 0 0 : !
6-24 mnd 0 1* 0 0 0 0 1
alder
2-4 ars alder 0 0 0 1 0 0 1
4-7 ars alder 0 0 0 0 1 0 1
Etter syv ars
Jlder 1 0 0 0 0 0 1
Total 31 11 1 1 1 3 48

*Skravert felt viser de som er i1 kjernegruppen for medfedt devblindhet, se

narmere redegjorelse i teksten som folger.

Tabell 4 viser innrapportering om ndr syns- og herselsnedsettelsen inntrddte for i

alt 48 personer i utvalget. For fire personer var det ikke gitt opplysninger om nér

syns- og herselsnedsettelsen inntradte. For 30 personer i utvalget antas at bade

syns- og herselsnedsettelsen inntradte pa fosterstadiet, mens vi har en gruppe pa ti

personer der syns- og herselsnedsettelsen inntrdde i lopet av de forste seks

méaneder etter fadselen. For ytterligere to personer var det slik at det ene sansetapet

inntrddte 1 lopet av fosterstadiet, mens det andre i lopet av de to ferste levedrene.
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Denne gruppen pé i alt 42 personer (skravert felt i tabellen) vurderes a ligge i
kjernegruppen av det & ha medfedt devblindhet. Disse er merket med * i tabellen.
Avkryssing av om devhet og blindhet var til stede for fodsel, eller i lopet av de
forste seks maneder kan ha vart gjort pd bakgrunn av dokumenterte
legeopplysninger, men til dels ogsé fra informasjon overlevert gjennom flere ledd,
og derfor ikke helt palitelig. Det kan derfor vaere mer hensiktsmessig & se

gruppene for og etter fadsel under ett.

Tre personer hadde herselsnedsettelsen fra fosterstadiet eller i lopet av de forste
seks leveméneder, mens synsnedsettelsen inntradte etter syv ars alder, og for en
person var synsnedsettelsen inntradt pa fosterstadiet, mens herselsnedsettelsen kom

etter syv ars alder og hos en person inntradte de i fire til syv ars alder.

Skader, syndromer og andre sykdommer som medfg@rer syn- og hgrselskader
Det var 24 personer (46 prosent) i utvalget som ble opplyst & ha hjerneskade

inklusive psykisk utviklingshemming.

For 29 personer (55 prosent) i utvalget var det ingen oppgitte syndromer. I alt 23
personer (45 prosent) ble oppgitt & ha et syndrom eller skade. Rubellainfeksjon
henviser til at mor har hatt rede hunder tidlig i svangerskapet. Rubella var den
mest hyppige rapporterte rsaken til medfedt devblindhet. For ni personer
(nzermere 20 prosent) av utvalget var dette arsaken til devblindheten. Dernest
CHARGE syndrom som syv personer (13,5 prosent) i utvalget ble oppgitt & ha. To
personer hadde Downs syndrom, to personer autisme og tre personer var
innrapportert 4 ha sjeldne syndromer (Norries syndrom, Kniest syndrom og
Trisomi 13). Disse opplysningene er etterundersekt i varierende grad, da det i de

fleste tilbakemeldingene ikke har veert tilgang til medisinske opplysninger.
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Bevegeligheten i armer og ben
Dgavblinde vil ha en ekstra stor utfordring i 4 finne mater & kommunisere pa

dersom det er alvorlig nedsatt grad av bevegelighet i armer og ben. Tapet av
fjernsansene sammen med nedsatt eller alvorlige forstyrrelser i kontrollen med
armer og ben vil sammen gi en alvorligere nedsettelse i evnen til & oppleve verden

omkring seg taktilt, og til & finne méter & kommunisere med andre pa.

Tabell 5 viser kombinasjonen av bevegelighet i armer og ben i utvalget

Tabell 5: Bevegelighet i armer og ben

N=50 Ben Total

Sveert Noe Normal Sveert
nedsatt | nedsatt | bevegelighet | nedsatt
Armer Sveert nedsatt 6 2 0 8
Noe nedsatt 3 10 1 14

Normal

bevegelighet 2 ? 17 28
Total 11 21 18 50

Denne krysstabellen viser opplysninger om bevegelighet i armer og ben hos 50 av
de 52 i utvalget. Det var 17 personer (33 prosent) som ble oppgitt & ha normal
bevegelighet i bdde armer og ben, og til sammen 37 personer hadde noe nedsatt til
normal bevegelighet i armer og ben. Hos seks personer var bevegeligheten sveert
nedsatt bade i armer og ben, mens ytterligere to hadde svart nedsatt bevegelighet i
armene, mens bevegeligheten i bena var noe nedsatt. Spesielt for disse atte ville
evnen til & kommunisere med andre taktilt vaere en stor utfordring, og likedan var
utfordringen stor for nerpersonene i forhold til a tolke kroppslige uttrykk. For tre
personer var bevegeligheten i armene noe nedsatt, mens den var svert nedsatt i
bena. To personer hadde svert nedsatt bevegelighet i bena, men hadde normal

bevegelighet i armene.
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4.3.3 Bosettings- og oppholdskommune

Mennesker med medfgdt dgvblindhets bosettingsmgnster i Norge

Tabell 3 viser hvordan utvalget fordelte seg nar det gjelder bosettings- og
oppholdskommuner. Den kommunen hvor personen star i folkeregisteret, er
bosettingskommunen. Dersom personen mottar bo- og tjenestetilbud i en annen
kommune etter fylte 18 ar, vil likevel den kommunen vedkommende var registrert i

da tilbudet ble etablert, regnes som bosettingskommune.

Tabell 6: Sammenfall i bosettings- og oppholdskommune
N=52 Frekvens | Prosent

Samme bosettings-

og oppholds- 36 69
kommune

Ulik hjem- og 16 31
oppholdskommune

Total 52 100

Tabellen viser at cirka to tredjedeler oppholdt seg i den samme kommunen som de
var bosatt i, 1 henhold til folkeregisteret, mens cirka en tredjedel oppholdt seg og
mottok tjenester i en annen kommune enn de var folkeregisterregistrert i. ** Dette
viste at etter gjennomforingen av ansvarsreformen i 1989, der intensjonen var
”normalisering”, og nedleggelse av institusjoner for ulike grupper med spesielle

behov, hadde mange mennesker med medfedt devblindhet blitt boende i den

28 Forskrift om folkeregistrering § 5-8 omtaler sykehus, sykehjem mv.. Det fremgér av tredje ledd: Personer som er
innlagt eller anbrakt i andre institusjoner eller i privat pleie, regnes som bosatt der, nar oppholdet er ment eller viser
seg & vaere i minst 6 maneder. Personer som blir innlagt pa alders- eller sykehjem i en annen kommune enn
bostedskommunen, regnes fortsatt som bosatt i den kommunen de hadde sitt bosted pa innleggelsestidspunktet,
uavhengig av bestemmelsene i forste og annet punktum. Forutsetningen er at kommunen som personen var bosatt i
pé innleggelsestidspunktet fortsatt skal ha de rettslige og ekonomiske ansvaret for a tilby vedkommende alders- og
sykehjemsplass (FOR 2007-11-09 nr 1268: Forskrift om folkeregistrering)
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kommunen de var registrert i folkeregisteret som 18-aring. Men det var likevel en
stor andel av dem som deltok i sperreundersekelsen; 16 personer (31 prosent) som
mottok spesialiserte tjenestetilbud i en annen kommune. Tabell 6 viser den
fylkesvise fordelingen av utvalget av personer med medfedt devblindhet i denne
undersgkelsen (2006) sammenlignet med fylkesvis fordeling i undersgkelsen

foretatt ti ar tidligere, 1 1996.
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Tabell 7: Oppholdsfylke der mennesker med medfgdt dgvblindhet mottar tilbud

1996-undersoekelsen
2006-undersokelsen (Woll og Reed)
DBF DBF

Antall | pr 100 000 Antall | pr 100 000

Ostfold * 2 0,7 9 3,7
Akershus 3 0,6 3 0,7
Oslo 6 1,1 8 1,6
Hedmark 1 0,5 2 1,1
Oppland 2 1,1 2 1,1
Buskerud 0 0 1 0,4
Vestfold 12 5,4 7 3,4
Telemark 0 0 3 1,8
Aust-Agder 0 0 2 2
Vest-Agder * 3 1,8 0 0
Rogaland 4 1 5 1,4
Hordaland * 10 2,2 2 0,5
Sogn og Fjordane 0 0 1 0,9
More og Romsdal * 1 0,4 8 3,3
Ser-Trendelag 2 0,8 2 0,8
Nord-Trendelag 1 0,8 1 0,8
Nordland * 0 0 8 3,3
Troms * 4 2,6 0 0
Finnmark 1 1,4 0 0
TOTAL 52 1,1 64 1,5

Beregningsgrunnlag er befolkningstall for 1996 og 2006 hentet fra Statistisk
sentralbyra.
Fylker med relativt stor ekning eller reduksjon av mennesker med medfedt

devblindhet fra undersekelsen i 1996 til 2006 er merket med *
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Det som betegnes som oppholdsfylke i tabellen vil for flere vare sammenfallende
med det fylket de ogsa var bosatt i etter folkeregisteret, men en del vil oppholde
seg i et annet fylke enn den kommunen ligger i, som de hadde som bosted i, i

henhold til folkeregisteret.

Det var relativt flere med opphold i Hordaland, Troms og Vest-Agder i 2006, og
feerre 1 More og Romsdal, Nordland og @stfold 1 2006 enn i 1996. Det var
imidlertid ikke mulig & gjore en direkte sammenligning av tallene og flyttemenster,
grunnet underrapportering bade i 1996 og 2006. Utvalget i 1996- undersekelsen
utgjorde om lag 73 prosent av personene med medfedt devblindhet som var
registrert hos Sentralteamet for devblinde, og i 2006 undersekelse utgjorde
utvalget om lag 60 prosent av mennesker med medfedt devblindhet registrert ved

de fire kompetansesentrene for devblinde.

Tjenestemottakere ved Stiftelsen Signo
Ved Conrad Svendsen Senter (CSS) i Oslo har det ikke veert gitt samlet bo- og

tjenestetilbud til mennesker med medfedt devblindhet. I forbindelse med
ombygging ved CSS, 1 2009, ble det fra 2010 apnet for heldegnstilbud til en med
medfedt devblindhet **.

Stiftelsen Signos tilbakemelding om bo- og tjenestetilbud til mennesker med
medfadt devblindhet pr 1. januar 2009 viste at til sammen 15 personer mottok slike
tilbud. De fordelte seg pad 8 menn og 7 kvinner. Det var 14 personer som fikk
tilbud ved Signos tilbud i Andebu kommune og en ved Signos tilbud i Bergen

kommune.

? Personlig meddelelse fra avdelingssjef for rehabilitering/helse/sprik Ingrid Dehli, Stiftelsen Signo, i epost den
5.1.2011
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Tabell 8: Aldersmessig fordeling - Stiftelsen Signos botilbud

N=15 Frekvens

Fodt 1985 -2005 3
Fodt 1972 -1984 4
Fodt 1957-1971 7
Fodt 1940-56 1
Fadt for 1940 0

Sum 15

For 14 av de 15 som mottok kombinert bo- og tjenestetilbud fra Signo var
aldersspennet fra cirka 20 til 52 ar. Kun en var mellom 53 og 69 &r gammel, mens
det var ingen mennesker med medfedt devblindhet i aldersgruppen over 70 som

mottok bo- og tjenestetilbud hos Stiftelsen Signo.

Tabell 9: Geografisk spredning for bo- og tjenestemottakere i Stiftelsen Signo

Fylke Frekvens
Akershus
Buskerud
Hordaland
Nordland
Oslo
Telemark
Vestfold
Ostfold
Sum

\S]

NW B =N ==

—

Tabellen viser at med unntak av en devblindfedt som var hjemmeherig i Nordland,
hadde 13 personer hjemstavn pa det sentrale Ostlandet, geografisk relativt naer
Vestfold der Andebu kommune ligger. Likedan var en person hjemmeheorig i
Hordaland, og fikk tilbudet sitt i Bergen. Dette viser i praksis, at dersom det skal
veere en reell mulighet til & velge mellom et privat tjenestetilbud og et kommunalt,
har kort geografisk avstand til Stiftelsen Signos tilbud stor betydning. En parallell
til dette er bruken av det statlige spesialpedagogiske stottesystemet (Statped), der
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det er "en tendens til at slike definerte funksjoner i sterkest grad kommer de

ncermest beliggende fylker til gode” (NOU 2009:18, s. 112).

Enkeltvis kontraktsinngaelse mellom kommuner og Signos virksomheter
Stiftelsen Signos botilbud for mennesker med medfedt devblindhet, som gis ved

Andebu devblindesenter, Nokkelbo og Konow Senter har betegnelsen
bofellesskap/omsorgsbolig. Begrepene som staten bruker for & dekke denne
boformen har endret seg, slik at den navarende benevnelsen er «avtalefestet
virksomhet”. Det fantes i 2009 ingen avtale mellom Signo og staten som regulerer
denne virksomheten. Det inngas imidlertid avtaler mellom enheten ved Signo som
gir det konkrete tilbudet og den kommunen som den devblindfedte har
hjemmetilherighet i. Disse enkeltvise avtalene er ikke standardisert, og avtalene

har derfor ulik form.

4.3.4 Oppsummering av bakgrunnsdata
Sperreundersokelsen omfatter et endelig utvalg pa 52 mennesker (av det

opprinnelige utvalget pa 89 personer) med medfedt devblindhet, hvorav 25 menn

og 27 kvinner. Aldersgruppen under 23 ar var darligst representert.

Det var 13 personer i utvalget som kunne karakteriseres som helt deve og helt
blinde, og 44 personer (85 prosent) hadde en kombinasjon av & vere dev/ha
alvorlig nedsatt hersel og vere blind/ha alvorlig nedsatt syn. Hos en kjernegruppe
pa 42 personer var det opplyst at syns- og herselsnedsettelsen inntradte pa

fosterstadiet eller i lopet av et halvt &r til to ar etter fodselen.

Det var 24 personer som var opplyst & ha hjerneskade, herunder psykisk

utviklingshemming, og 29 personer har ingen oppgitte syndromer, mens 23

71



personer ble oppgitt & ha et syndrom eller skade, henholdsvis Rubella (9),
CHARGE (7), Downs syndrom (2), Autisme (2) og andre sjeldne syndromer (3).

Atte personer vil ha store vansker med 4 kommunisere taktilt, pd grunn av sveart

nedsatt bevegelighet i armene.

Samme bosettings- og oppholdskommune hadde 36 personer, mens 16 hadde ulik
bosettings- og oppholdskommune. Videre hadde 15 personer i utvalget botilbud i
et av Stiftelsens Signos virksomheter, hvorav 14 i Andebu kommune og en i

Bergen kommune.

4.4 Bo- og tjenestetilbudene

4.4.1 Utdanning og individuell opplaeringsplan

Det var 12 personer i utvalget som gikk i barnehage, grunnskole eller videregéende
opplaering. Det stemmer godt med aldersfordelingen, da det var 13 personer i

alderen 0-21 ar i utvalget. Kun 10 personer over 18 ar mottok voksenopplaring.

Alle de 22 som har skoletilbud har ogsa opplaringsplan. Oppfelgingen av
opplaringsplanen var svert god eller noksé god for de fleste. For tre personer ble

det opplyst at oppfelgingen av oppleringsplanen var mangelfull eller tilfeldig.

4.4.2 Stettekontakt og avlastning
Stattekontakt er en kommunal ordning som kan vaere spesielt nyttig for at

mennesker med medfedt devblindhet skal kunne delta pa aktiviteter utenfor sitt
eget hjem. Ordningen kan benyttes bade for barn og voksne. Det var ti devblinde

(19 prosent) som hadde stettekontakt.
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Av de som var i alderen 0-21 ar hadde 7 av 13 fatt stettekontakt. Nasjonal
statistikk over mottakere av stettekontakt viser at av de som mottar pleie- og
omsorgstjenester i kommunene og som er under 18 &r, har fire av ti stattekontakt
(Gabrielsen, Otnes, Sundby & Strand, 2010, s. 21). Aldersgruppene var ikke helt
de samme 1 de to ulike underspgkelsene, men det er noenlunde samsvar i bruken av
stottekontakt. I aldersgruppen 22-34 ér var det ingen av de 10 personene i den
foreliggende undersgkelsen som brukte stottekontakt, mens i alderen 35-49 ar
hadde tre av 21 personer stottekontakt. Det var fem personer over 50 ar og ingen
av disse har stettekontakt. Samlet for aldersgruppen 22-49 ar sé vi at kun 3 av 31
personer har stattekontakt. I den nasjonale oversikten hadde en av fire i
aldersgruppen 18-49 ar stettekontakt (Gabrielsen et al., 2010). Grunnen til at sa fa
voksne med medfedt devblindhet brukte stottekontakt, kan veare delvis vaere at
mange med medfedt devblindhet hadde et godt dekkende tilbud, men det kan ogsa
veere slik for noen mottakere av tjenester at de generelt sett hadde et lite dekkende

tjenestetilbud.

Avlastning benyttes for mennesker med medfedt devblindhets pérerende. Det ville
spesielt vere aktuelt i de tilfellene mennesker med medfedt devblindhet bodde
hjemme hos sine foreldre eller andre parerende. Det ble gitt avlastning i ti tilfeller.
Ni devblinde som hadde avlastning var under 23 ar, mens en var i aldersgruppen

35-49 ar. I utvalget var det 13 personer under 23 ar.

4.4.3 Tolketjenester og arbeids- og aktivitetstilbud
Det var 15 personer (29 prosent) i utvalget som hadde brukt tolke- og

ledsagertjenesten for devblinde.

Det var 22 personer (42 prosent) som hadde et arbeids- og aktivitetstilbud, mens 30
personer (58 prosent) var uten noe strukturert tilbud. Hos de 13 1 aldersgruppen

0-23 ar var imidlertid barnehage, og utdanning de viktigste tilbudene pa dagtid.
73



Tabellen som folger viser aldersfordeling av arbeids- og aktivitetstilbud.

Tabell 10: Arbeids- og aktivitetstilbud fordelt pa alder

Arbeids- og
aktivitetstilbud
N= 52 Ja Nei Total
Fordelt pa Fodt 1985-2005,
alders- 0-21 ar I 12 13
grupper Fadt 1972-1984,
22-34 ér > > 10
Fadt 1957-1971,
35-49 r 14 10 24
Fadt 1940- 1956,
50-66 ar I 3 4
Fadt til og med
1939, 67 ér og 1 0 1
eldre
Total 22 30 52

Tabellen viser at arbeids- og aktivitetstilbud fordelte seg relativt jevnt over
aldersgruppene fra 22 ar og oppover. 21 personer hadde arbeids- og
aktivitetstilbud mens 18 personer hadde ikke slikt tilbud. Det var kun en i

aldersgruppen under 21 ar som hadde arbeids- og aktivitetstilbud.

4.4.4 Brukerstyrt personlig assistanse

Fem av 52, om lag ti prosent hadde brukerstyrt personlig assistanse. Brukerstyrt
personlig assistanse er en ordning som er relativt ny. Den har tradisjonelt vart
benyttet av personer som selv har kunnet opptre som arbeidsledere, men det er en
apning for at parerende, hjelpeverger eller andre narpersoner kan ha en
arbeidslederfunksjon. 12007 kom det forslag om endring av lovverket slik at alle
som jevnlig mottar mer en 20 timer med kommunale tjenester hver uke kan kreve &
f4 ordningen organisert ved & ansette personlige assistenter. En lovgivning om

sterkere rettighetsfesting av BPA ble utsatt og satt i ssmmenheng med en eventuell
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sammenslaing av kommunehelsetjeneste- og sosialtjenestelovgivningen (NOU
2004: 18). I juni 2011 vedtok Stortinget en ny Lov om kommunale helse- og
omsorgstjenester m.m. (Lov av 24. juni 2011 om kommunale helse- og
omsorgstjenester m.m. (helse- og omsorgstjenesteloven)). Av paragraf 3-8
fremgar det blant annet at kommunen skal ha tilbud om personlig assistanse, og at
denne tjenesten skal ha form av praktisk bistand og opplaring, som er organisert
som brukerstyrt personlig assistanse. Det er imidlertid ikke gitt som en rettighet til
den enkelte tjenestemottaker. Kommunen kan fortsatt velge & organisere og yte
tjenestene pa andre mater enn ved bruk av brukerstyrt personlig assistanse.
Paragrafen sier bare at det skal vare tilbud om brukerstyrt personlig assistanse i

den enkelte kommune.

4.4.5 Tilrettelegging i bolig og nzermilje
Boliger for personer med medfedt devblindhet kan tilrettelegges spesielt med

spesiell lyssetting, bruk av lydstimulering, og variasjon av materiale for & gi
orienteringssignaler og mest mulig selvstendig fremkommelighet for personer med
dobbelt sansetap. For syv personer manglet vi informasjon om hvorvidt boligen var
tilrettelagt. For de ovrige 45, fordelte svarene seg pé ni mennesker med medfodt
devblindhet som i liten grad hadde slik tilrettelegging, og 36 mennesker med
medfedt devblindhet som delvis eller i stor grad hadde slik tilrettelegging.

Respondentene ble ogsa spurt om tilretteleggingen i avlastningsbolig. Det ble kun
gitt svar for ti personer i utvalget. For 20 personer ble det opplyst at bruk av
avlastningsbolig ikke var aktuelt, og for 22 personer ble det ikke gitt noe svar. For
de ti som det ble gitt avlastning for, var det i svert liten grad gjort tilrettelegging av
boligen for tre, delvis tilrettelagt for seks. Kun i et tilfelle var boligen i stor grad

tilrettelagt for personer med devblindhet.
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Tilrettelegging av naermiljeet inntil 100 meter utenfor boligen gir mennesker med
medfedt devblindhet storre selvstendighet, og gjor den enkelte mindre avhengig av
ledsaging utenders nar det gjelder a forflytte seg fra boligen. For 11 prosent i
utvalget manglet vi opplysninger om tilretteleggingen utenders, men for de ovrige
viste det seg at det var delvis eller i stor grad tilrettelagt i 41 prosent av tilfellene,

mens 48 prosent i svert liten grad hadde slik tilrettelegging.

Tabellen nedenfor viser sammenhengen mellom tilrettelegging som er gjort inntil

100 meter fra boligen, og personen med medfedt devblindhets benbevegelighet.

Tabell 11: Tilrettelegging innen 100 meter fra boligen og benbevegelighet

Benbevegelighet Total
Ikke Sveert Noe Normal
N=52 besvart | nedsatt | nedsatt | bevegelighet
Nermiljoet
runfit Ikke besvart 1 | 1 3 6
boligen
tilrettelagt
Net, 1 svaert 0 6 9 10 25
liten grad
Ja, delvis 1 4 9 4 18
Ja, 1 stor grad 0 0 2 1 3
Total 2 11 21 18 52

Det foreld svar angdende sammenhengen mellom bevegelighet i ben og
tilrettelegging i nermiljeet rundt boligen, hvor 15 personer hadde svart nedsatt,
eller noe nedsatt bevegelighet, samtidig som det i svert liten grad er tilrettelagt noe
i nermiljoet omkring boligen. Det var 13 personer som hadde svert nedsatt eller
noe nedsatt bevegelighet som har fatt nermiljeet omkring boligen delvis

tilrettelagt. Bare to personer med noe nedsatt bevegelighet hadde fatt nermiljoet
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tilrettelagt i stor grad. Av de 18 som hadde normal bevegelighet, foreld det svar
angdende 15. Ti av disse hadde svert liten tilrettelegging, fire fikk delvis
tilrettelegging, og kun en hadde bade normal bevegelighet og stor grad av
tilrettelegging omkring boligen.

For 15 personer var det ogsa gitt opplysninger om tilrettelegging av nermiljoet
utenfor avlastningsboliger. Det var tilrettelagt i sveert liten grad for 11 personer,

delvis tilrettelagt for to og gjort stor grad av tilrettelegging for to personer.

4.4.6 Organisering, bemanning og veiledning

Individuell plan
Individuell plan skal utarbeides for alle som har langvarig behov for assistanse pa

flere av hverdagslivets omrader. Individuell plan ma ikke forveksles med
individuell opplaringsplan, som er en egen plan for personer med behov for
omfattende pedagogisk tilrettelegging under utdanning. Retten til individuell plan
er lovfestet i flere lover, og koordineringsansvaret er hjemleti § 7- 1 i Helse- og
omsorgstjenesteloven (Lov av 24. juni 2011 om kommunale helse- og

omsorgstjenester m.m. (helse- og omsorgstjenesteloven)).

For 33 personer var det laget individuell plan. Elleve hadde ikke individuell plan,
og for atte personer var det usikkert om de hadde eller ikke. Det er grunn til 4 anta
at alle mennesker med medfedt devblindhet har s sammensatte og langvarige
tjenestebehov at det foreligger en lovmessig rett til individuell plan. Nar utfylleren
1 mange tilfeller ikke kjenner til om den devblinde har en slik plan eller ikke, er det
grunn til & anta at flesteparten av disse ikke har individuell plan. Det betyr at om
lag 19 av 52 personer ikke har fatt individuell plan. De atte som har utfylt
sperreskjema og som ikke vet om den devblinde har individuell plan fordeler seg

pa henholdsvis mor (2), faglig leder (1), leerer (2), primerkontakt (2) og andre (2).

71



Nar 64 prosent (33 av 52) hadde individuell plan pa undersekelsestidspunktet
(2006) er det imidlertid langt bedre enn for mottakere av pleie- og
omsorgstjenester pa nasjonalt niva. I 2009 hadde hver femte mottaker med

omfattende bistandsbehov individuell plan i Norge (Gabrielsen et al., 2010, s. 24).

Respondentene ble spurt om hvilken lov som ligger til grunn for den individuelle
planen. Den individuelle planen kan vere hjemlet i flere lover. Derfor kan det i
noen skjema vaere gjort flere avkryssinger. Det var 27 prosent som ikke kjente til
hvilken lovgivning som ligger til grunn, mens 27 prosent viser til hjemmel i Lov
om sosiale tjenester. Dernest var 21 prosent hjemlet i Lov om helsetjenestene i

kommunene. Kun to prosent var hjemlet i Lov om pasientrettigheter.

Bemanningstetthet og antall fagpersoner dgvblinde har kontakt med
For 14 av de 52 med medfedt devblindhet var det ikke gitt opplysninger om det var

én til én bemanning. For de 38 som det foreld opplysninger om, fremgikk det at
bemanningstettheten varierte fra 0 timer med “en til en” bemanning til at
bemanningstettheten er “en til en” hele degnet. Det mest vanlige (medianen) var
fjorten timer 1 degnet med en til en bemanning (for seks personer) mens

gjennomsnittet (middelverdien) var 12 timer med en til en bemanning.

Det ble innhentet opplysninger om hvor mange personer mennesker med medfadt
devblindhet hadde kontakt med i lopet av en dag, en uke og en méned. For dem
som det foreld svar om var det mest vanlige at devblinde hadde kontakt med to
personer i lopet av en dag, og 42 prosent hadde kontakt med fra to til tre personer i

lopet av en dag.

Om det ukentlige antallet mennesker med medfedt devblindhet har kontakt med,
forela det opplysninger for 38 devblindfede. Det varierte fra tre til 29 personer i
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lepet av en uke. I lapet av uken var det mest vanlig at de har kontakt med 13
personer. Vi kan ogsd merke oss at 15 prosent hadde kontakt med mellom 20 til 29
personer i lgpet av en uke. Det var svart mange personer a forholde seg til, og det
stilte store krav til overlapping mellom de ulike personene som inngikk i

kontaktnettet.

Det foreld informasjon om den manedlige faglige kontaktflaten til 34 mennesker
med medfedt devblindhet. Kontaktflaten oppgis & varierer fra tre til 100 personer i
lopet av en méaned. Det fremgikk at det mest vanlige var & ha kontakt med 20
personer, noe som gjaldt neermere 4 av utvalget. Gjennomsnittet var & ha kontakt
med 15 personer. Mens det var en gruppe pa tre personer som hadde mellom 30 og
40 kontakter 1 lopet av en maned, og en person ble oppgitt 4 ha om lag 100
kontakter i lapet av en maned. De sistnevnte fire personene var spesielt sarbare
med den store kontaktflaten, og behovet for overlapping og planleggingsmeter var
spesielt stor for at disse fire skulle oppleve kontinuitet og forutsigbarhet i

hverdagen.

Tid til faglig planleggingsarbeid

Péfalgende tabell gir oversikt over om det var avsatt tid til planlegging.

Tabell 12: Avsatt tid til planlegging

N =52 Frekvens | Prosent
Vet ikke/ikke
besvart 12 23
Ja 40 77
Total 52 100

For % av utvalget ble det opplyst at det er satt av tid til planlegging. Men for % av

utvalget var ikke dette spersmalet besvart, noe som gir usikkerhet med hensyn til
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hvor mange som ikke hadde avsatt tid til planlegging skjuler seg bak denne

prosenten.

For 54 prosent av utvalget var det ikke svart pd spersmalet om hvor mye tid det
var satt av til samarbeidsmeater og planlegging hver maned. Av de som hadde svart
varierte tiden fra 0 timer til 20. Gjennomsnittlig var det satt av seks timer til

samarbeid, mens det hyppigste (mode) er to timer.

Overlapping mellom personale og faglig leders tilstedevaerelse
I tabellen som folger er det oversikt over hvor mange av utvalget som hadde

personale som har avsatt tid til overlapping

Tabell 13: Avsatt tid til overlapping

N=52 Frekvens | Prosent
Nei 8 15
Ja 28 54
Vet
ikke 16 31
Total 52 100

For over halvparten av utvalget ble det opplyst at det var satt av tid til overlapping
mellom personalet som gikk av og som gikk pa vakt, mens for 15 prosent av
utvalget ble det opplyst at det ikke var satt av tid til overlapping. For 31 prosent av
utvalget hadde det ikke har veert mulig & svare pa dette spersmalet. Mange av de
som hadde besvart sperreskjemaet var foreldre og hjelpeverger, som ikke inngikk i

en turnusordning omkring den devblinde.

Pa spersmélet om faglig leder var aktiv til stede i miljoet omkring personen med
medfedt devblindhet fremgikk det at for 56 prosent av utvalget var faglig leder noe

eller sveert aktivt til stede i miljeet omkring personen med medfedt devblindhet.
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Men for 19 prosent av utvalget ble det opplyst at faglig leder var lite aktiv og lite
til stede. I tillegg kunne man ikke uttale seg om faglig leders tilstedevarelse for 25

prosent av utvalget.

Tilrettelegging av eksterne tilbud
Mennesker med medfedt devblindhet mottar tjenestetilbud bade i boligen sin og pa

andre arenaer.

For ni personer med medfedt devblindhet manglet det opplysninger om hvem som
ga slike tjenester. Personalet i boligen tilrettela tjenestene pa andre arenaer i 23 av
tilfellene, mens den eksterne instansen hadde ansvar for tilretteleggingen for 12
mennesker med medfedt devblindhet i utvalget. I dtte av tilfellene samarbeidet

begge instansene om tilretteleggingen.

Veiledning fra kompetansesenter for dgvblinde og kompetansebygging
Medfedt devblindhet gir sammensatte og kompliserte utfordringer nar

tjenestetilbud skal utformes. Storst er utfordringen pa det kommunikative omréadet.
Nér kommunikasjonen mellom mennesker med medfedt devblindhet og deres
narpersoner fungerer godt, gir det et godt grunnlag for & lese konflikter og
utfordringer som matte dukke opp. Det anses derfor & vare av stor betydning at
personalet som arbeider med mennesker med medfedt devblindhet far jevnlig
oppfelging og veiledning i forhold til kommunikasjon. Veiledningen vil ha fokus
bade pa den devblindes kommunikasjonsnivd, og pd fagpersonene og andre
narpersoners evne til 8 kommunisere godt med den devblinde. Video er et
redskap for analyse, som er utviklet mye de seneste ar for & bedre
kommunikasjonen mellom mennesker med medfedt devblindhet og deres

kommunikasjonspartnere.
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I neermere 80 prosent av tilfellene mottok personalet veiledning fra et
kompetansesenter. I fire tilfeller ble det ikke mottatt veiledning. I tillegg var det
seks personer som ikke har kunnet svare p4 om veiledning ble gitt. Det skulle veere
relativt enkelt & besvare spersmalet om veiledning ble gitt eller ikke. Man kan anta
at den femtedelen av personalet som det ikke er avgitt svar for, ikke fikk
veiledning fra et kompetansesenter. Med utgangspunkt i den svert komplekse
kommunikasjonsutfordringen burde det vare et pdlegg om a motta veiledning fra

kompetansesenteret.

Tabellen som folger viser hvordan kvaliteten pa samarbeidet mellom fagfolk og

familie/pérerende vurderes.

Tabell 14: Kvalitet pa samarbeid mellom fagfolk og pargrende/familie

N=52 Frekvens | Prosent
Valid  Svert godt 8 15
Meget godt 22 42
Godt 12 23
Noksé godt 4 8
Ikke serlig
godt 4 8
Ikke
besvart 2 4
Total 52 100

Det var 42 personer som sa at kvaliteten pa samarbeidet mellom fagfolk og familie
var fra god til svart god. Fire personer synes kvaliteten pd samarbeidet var noksé
god, mens fire personer synes at kvaliteten ikke var serlig god. To personer hadde

ikke besvart spersmalet.

Kompetansesystemet er en viktig samarbeidspartner for parerende og fagfolk som

har jevnlig kontakt med mennesker med medfedt devblindhet. Respondentene har
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svart pa hvordan dette samarbeidet blir vurdert. Hovedtendensen var at
samarbeidet med kompetansesenteret var meget godt. Her opplevde 42 personer at
samarbeidet med kompetansesystemet var fra godt til svart godt. Tre personer
synes samarbeidet var noksé godt, mens fire personer opplevde at det ikke var

serlig godt. To personer hadde ikke besvart sparsmaélet.

Det var 36 personer som fikk delta pa relevante kurs, mens fem personer fikk ikke
delta, og 11 personer visste ikke eller har ikke besvart spersmalet om personalet

har anledning til & delta pa kurs.

Det fremgar at 21 ansatte ikke hadde kompetanseplan, og kun to hadde. I 29 av
tilfellene (56 prosent) vet ikke respondenten om det foreligger noen

kompetanseplan eller har ikke besvart spersmalet.

4.4.7 Kommunikasjon og samspill

Mennesker med medfgdt dgvblindhets kommunikasjonspartnere
Det var 43 av 52 som hadde opplysninger i hovedskjema om antall

kommunikasjonspartnere den devblindfedte hadde i lopet av en uke. Disse hadde
ogsa blitt bedt om a si noe om nivaet pa partnerkompetansen hos
kommunikasjonspartnere. Det ble innmeldt vurdering av partnerkompetanse for i
alt 374 personer. Tabellen som folger viser det angitte nivéet pa

partnerkompetansen.
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Tabell 15: Niva pa partnerkompetansen

N 374 Frekvens | Prosent
Lav/mangelfull 70 19
partnerkompetanse

Middels god 136 36
partnerkompetanse

Sveert god 168 45
partnerkompetanse

Total 374 100

Tabellen viser at en femtedel ble angitt & ha lav eller mangelfull
partnerkompetanse, men fire femtedeler hadde middels til svaert god

partnerkompetanse.

Vektlegging av praktiske oppgaver og samvar med den dgvblinde
Respondentene ble spurt om hvordan personalet vektlegger utfering av praktiske

oppgaver og samvar med personen med medfedt devblindhet. Det var syv
personer som mente at praktiske oppgaver vektlegges mest, mens 27 personer
mente at samvaret med den devblinde vektlegges mest. Atte mente at praktiske
oppgaver og samvaer med den devblinde vektlegges likt. Ti personer visste ikke,

eller hadde av andre grunner unnlatt a svare.

Kommunikasjonsform, meningsfulle mgter og kjennskap til forhistorie
Respondentene ble spurt om hvorvidt de kunne kommunisere om noe og dele noe

med personen med medfedt devblindhet, og 51 svarte positivt pd at de kunne

kommunisere om noe og dele noe og kun en unnlot & svare pa dette spersmélet.

For & kommunisere godt med mennesker med medfedt devblindhet mé man kunne
beherske mange ulike kommunikasjonsformer, og vere fleksibel i kombinasjonen
av dem. Méaten mennesker med medfedt devblindhet kommuniserer pé varierer
mye fra person til person, avhengig av bade syns- og herselstap, andre
funksjonshemminger, likedan om personen er opplagt, trygg, interessert eller trett,

utrygg, uinteressert, med videre. Lyd- og lysforhold og andre forhold knyttet til
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personen med medfedt devblindhets oppfatning av omgivelsene spiller ogsa inn.
Det er altsé stor variasjon i kommunikasjonskanaler som benyttes overfor
mennesker med medfedt devblindhet, samtidig som den enkelte devblinde
kommuniserer ved bruk av ulike sanser. Det kan ogsa vare variasjonsmenstre
avhengig av hvem den devblindfedte har som kommunikasjonspartner, fordi
personer med medfedt devblindhet “innstiller” seg i forhold til den konkrete

kommunikasjonspartneren.

Oversikt over de ulike kommunikasjonskanalene de som har fylt ut sperreskjema

bruker i kontakten med personen med medfedt devblindhet vises i tabell 16.

Tabell 16: Kommunikasjonskanaler som benyttes

N 52 Frekvens | Prosent
Tegn 41 79
Kroppslige uttrykk 41 79
Kroppslige bevegelser 41 79
og bergring

Gester 36 69
el N
okt Comle AN
Tale 15 29
Annet 18 35

Pa spersmélet om hvilke kommunikasjonskanaler som benyttes, har det
fremkommet syv hovedkategorier i tillegg til en samlebetegnelse for “andre”
kommunikasjonsformer. Tegn eller tegnsprak ble brukt i de fleste tilfellene.

Likedan var kommunikasjon ved tolking av kroppslige uttrykk og kroppslig

85



bevegelse og berering, det som kan omtales som ferspraklig kommunikasjon en
viktig kanal, og ble benyttet av 79 prosent av kommunikasjonspartnerne. Gester
ble brukt av 69 prosent, men synsrest og taktil kommunikasjonskanal ble benyttet i

52 prosent av tilfellene. Tale ble brukt i 29 prosent av tilfellene.

Forventninger til moter mellom mennesker med medfedt devblindhet og andre
behaver ikke avvike fra forventninger man vanligvis har til mellommenneskelige
meater. Avhengig av situasjonen og de aktivitetene som er planlagt, ligger det
forventninger om & dele noe”, det vere seg en opplevelse eller en aktivitet. For &
kunne “’dele noe” ma det vare en gjensidighet i opplevelsen av & ha vart sammen
om noe av det samme. Dette uttrykkes pa ulike méter, gjerne spraklig, men ogsa
kroppslig og emosjonelt. Respondentene fikk et spersmél om antall meningsfylte
meater de hadde hatt den siste dagen de var sammen. Dette spersmalet kan ha veert
vanskelig & svare pd, da 31 av 52 har unnlatt & svare. En grunn til at spersmaélet var
vanskelig & besvare, er at et mote en dag kan vare alt i fra noen fa sekunder der
man sier hei, og viser hverandre gjenkjennelse, og til et ssmmenhengende samvaer
over flere timer, der en rekke ulike aktiviteter inngar. Spersmaélet kan derfor virke
for vidt, og for lite avgrenset i tid. Dessuten kan det ha vert noe vanskelig & vite
hvor man skal legge grensen for at noe er "meningsfylt”. De som har unnlatt &
svare pa spersmalet kan ha hatt problemer med hvordan de skulle avgrense
spersmalet i tid, og med hensyn til meningsfullhet. Det kan ogsé vere grunnet i at
motene med mennesker med medfedt devblindhet kan vaere utfordrende nér det
gjelder & forhandle seg frem til en felles mening. Mange kan ha unnlatt & svare
fordi de opplevde lite meningsinnhold i samveret siste dag de var sammen. Nesten
to tredeler (60 prosent) kunne ikke svare pa dette spersmalet. Fire personer svarte
at de ikke hadde et eneste meningsfylt mate sist de traff den devblindfedte. Ti
personer hadde fra et til tre meningsfulle meter, og fem personer hadde fra fire til
syv meningsfulle mater, mens to personer fortalte at de hadde mange meningsfulle

meter med den devblinde siste dag de var sammen.
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Som en oppsummering kan vi se at i alt 32 prosent svarer at de har hatt
meningsfylte moter med den devblindfedte sist de var sammen, 8 prosent hadde

ingen meningsfylte meter, og 60 prosent kunne ikke svare pd spersmalet.

Tabellen nedenfor gir oversikt over hvor godt den enkelte som fylte ut et skjema

kjente til den devblindfedtes forhistorie.

Tabell 17: Hvor godt kjenner du personen med medfgdt dgvblindhets
forhistorie?

N=52 Frekvens = Prosent
Sveert godt 2 42
Meget godt 13 25
Godt 9 17
Noksa godt 3 6
Ikke sarlig
godt ! 2
Ikke besvart 4 8
Total 52 100

I tabell 17 ser vi at fire personer ikke hadde svart pa spersmalet om hvor godt de
kjente personen med medfedt devblindhet sin livshistorie, og 44 personer har svart
at de hadde fra godt til svaert god kjennskap til forhistorien. Fire personer kjente
den devblinde bare noksa godt eller ikke sarlig godt.

Nar de fleste mennesker med medfedt devblindhet i liten eller ingen grad
behersker et sprak, finnes det i utgangspunktet ikke tilgang til direkte kjennskap til
hverandre ved bruk av spréiket. I tillegg til det & kunne kommunisere forspriklig og
innga i forhandlinger om mening i det som skjer i samhandlingen, vil det & kjenne
til livshistorien til den devblindfedte, kunne antas & vere et nyttig holdepunkt i

samhandlingen.
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Respondentene har blitt spurt om hvor mye hjelp den enkelte fant i det & kjenne
forhistorien til den devblinde nar de kommuniserte med hverandre. Det viste seg
at 45 personer (87 prosent) hadde nesten alltid, ofte eller i blant, nytte av
kjennskapen til personen med medfedt devblindhets forhistorie i
kommunikasjonen, mens bare en person sjelden eller nesten aldri hadde nytte av

det. Seks personer besvarte ikke spersmalet.

Samspill og kommunikasjonskompetanse
Respondentene har blitt bedt om & vurdere den devblindfedtes praktiske evne til &

kommunisere. Begrepet partnerkompetanse henviser til det konkrete samspillet
mellom den devblinde og en annen person, med de individuelle ferdighetene som
kreves for & kunne vere i en kommunikasjonssituasjon med vekslende turtaking,

med bruk av den taktile sansen i kombinasjon med andre sanser.

Tabell 18: Personer med medfgdt dgvblindhets partnerkompetanse/
kommunikasjonsferdighet

N 52 Frekvens | Prosent
Svert god 5 10
Meget god 7 14
God 13 25
Noe
mangelfull 15 2
Sveert
lav/mangelfull H 21
Ikke besvart 1 2
Total 52 101

Tabellen ovenfor viser at 25 personer eller neermere halvpartenav nettoutvalget
vurderes & ha fra god til svert god partnerkompetanse, og 15 personer (29 prosent)
opplyses & ha noe mangelfull partnerkompetanse). Det var 11 mennesker med
medfedt devblindhet (21 prosent) som opplyses & ha sveart lav eller svert

mangelfull partnerkompetanse.
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Respondentene ble ogsé bedt om & gjere en egenvurdering av partnerkompetansen,
og 91 prosent av respondentene mente at deres egen partnerkompetanse og
kommunikasjonsferdighet var fra god til svaert god. Atte prosent mente at de hadde
noe mangelfull partnerkompetanse, mens en person (to prosent) mente at

partnerkompetansen og kommunikasjonsferdigheten var svert lav eller mangelfull.

Det foreld opplysninger om kommunikasjonsferdighetene/partnerkompetansen til
vergene/hjelpevergene. Her var det 17 av de 52 respondentene (33 prosent) som
ikke hadde kunnet gjore en vurdering av hjelpevergens kommunikasjons-
ferdigheter. Det var 23 personer (44 prosent) som ble oppgitt & ha gode til sveert
gode kommunikasjonsferdigheter. Atte personer (15 prosent) ble oppgitt 4 ha noe
mangelfulle kommunikasjonsferdigheter, mens fire personer (étte prosent) ble

oppgitt & ha svart lave og mangelfulle kommunikasjonsferdigheter.

Da vi sd pa hvordan foreldre eller nare parerendes partnerkompetanse vurderes
kom det frem folgende fordeling i utvalget: 19 personer ble oppgitt & ha svaert god
eller meget god partnerkompetanse. Atte personer ble ansett & ha god
partnerkompetanse. Men fem personer ble ansett & ha noe mangelfull
partnerkompetanse og seks personer svart mangelfull partnerkompetanse. I tillegg
var det i overkant av en firedel (14 personer) som ikke hadde besvart dette
spersmalet. Av de 38 som har besvart sparsmalet var det en gruppe pd nermere
4/5-deler som ble oppgitt & ha fra god til svert god partnerkompetanse og en
gruppe pa i overkant av en 1/5-del som ble oppgitt & ha mangelfull eller svaert

mangelfull partnerkompetanse.

Sa mange som 14 av respondentene (27 prosent) hadde ikke gitt en vurdering av
foreldre eller nare parerendes partnerkompetanse. Nér vi vet at ingen hadde hatt

vansker med & vurdere egen partnerkompetanse, og kun en hadde hatt vansker med
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a vurdere partnerkompetansen til personen med medfedt devblindhet, kan det tyde
pé at det er mange av respondentene som hadde liten kontakt med parerende eller
at de hadde ikke lagt vekt pa & observere samspill mellom parerende og personen

med medfedt devblindhet for & danne seg et bilde av samspillet.

4.4.8 Bruk av tvang, fering av protokoll og medisinering
Sosialtjenestelovens paragraf 4A omhandler “Rettigheter for og begrensning og

kontroll med bruk av tvang og makt m.v. overfor enkelte personer med psykisk
utviklingshemming”. Denne bestemmelsen har en etisk dimensjon. Det dreier seg
om avveininger av hvor grensene skal g& mellom hva man kan ”godta” at en
person pafarer seg selv og andre eller omgivelsene av alvorlig skade, og det at
personen skal fa bevege seg fritt uten at andre griper inn og setter grenser for
atferden. Siden flere har ulike hjerneskader i tillegg til devblindhet, og derfor
nedsatt mental funksjon, kan det vere naturlig & anta at noen av dem vil ha vansker
med & resonnere klart i forhold til hva som kan medfere alvorlig skade for dem
selv, andre eller pa omgivelsene. Tvangsbruk vil derfor kunne legitimeres ut fra
slike beveggrunner. For andre kan det vere spersmal om tvangsbruk kan forsvares,
da de kan ha sitt opphav i misforstaelser mellom personen med medfedt
devblindhet og personer i omgivelsene. Resultatet kan ha veert at personen med
medfedt devblindhet har reagert med vegring og utagering p& grunn av manglende

kommunikasjonsferdigheter hos samspillspartnere.

Overfor 35 av nettoutvalget ble det ikke benyttet tvangstiltak, mens slike tiltak blir
benyttet overfor 12 personer. Tallet var relativt hoyt, og ga en indikasjon om at
kommunikasjonsvansker og frustrasjon hos mennesker med medfedt devblindhet
forte til at tvangstiltak blir satt inn. Det fremgikk ikke konkret hvilke tvangstiltak

det var snakk om. For fem personer visste man ikke om tvang blir benyttet, eller
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spersmalet ble av andre grunner ikke besvart. Tabellen som falger viser hvordan

tvangsbruk er fordelt pa de ulike aldersgruppene.

Tabell 19: Tvangsbruk etter aldersgrupper

N=52 Brukes tvang Total
Uaktuelt/
Nei Ja vet ikke Nei
Fordelt pa Fodt }985-2005, 1 0 ’ 13
aldersgrupper 0-21 ar
Fodt 1972-1984,
22-34 ar 6 4 0 10
Fodt 1957-1971,
35-49 ar 15 6 3 24
Fodt 1949-1956,
50-67 ar 2 2 0 4
lj;adt for 1940, 68 1 0 0 1
ar og eldre
Total 35 12 5 52

For 11 av de 13 personene som var under 21 ar, ble det gitt opplysninger om
tvangsbruk. Det ble ikke iverksatt bruk av tvangstiltak overfor disse. For to
personer i aldersgruppen 0-21 ar ble det ikke gitt opplysninger eller spersmalet var
uaktuelt. Dette tilsa at ingen av de 13 i aldersgruppen 0-21 ar hadde tvangstiltak.
Ti av de tolv som det ble brukt tvangstiltak overfor var i aldersgruppen 22 til 49 ar,

og to var mellom 50-67 ar.

For 29 personer var spersmélet om eventuell foring av protokoll for tvangsbruk
ubesvart. For atte personer som det ble brukt tvang i forhold til — ble det ogsa fert
protokoll. Det fremgikk at det ikke ble fort protokoll for fire personer som det ble
brukt tvangstiltak overfor. Sistnevnte forhold er i strid med bestemmelsene i Lov
om sosiale tjenester, kapittel 4A. For evrig ble det opplyst at for tre personer som

det ikke ble brukt tvang overfor, ble det likevel fort tvangsprotokoll. Dette er

91



vanskelig & forstd. Nar samtidig 29 ikke hadde svart, gir det inntrykk av at de som
arbeidet naert den enkelte devblinde hadde liten oversikt over dette viktige aspektet

i personens hverdagsliv.

I den folgende tabellen vises sammenhengen mellom bruk av tvang og bruk av

medisiner for & roe ned utfordrende adferd.

Tabell 20 Bruk av tvang og bruk av medisiner for & roe ned utfordrende
adferd

Brukes medisiner for a roe
ned utfordrende adferd Total
Nei Ja Ubesvart Nei
Brukes Nei 24 > 35
tvang
Ja 7 5 12
Uaktuelt/
vet ikke 1 1 5
Total 32 8 12 52

For 24 personer ble det svart nei om bruk av tvang og bruk av medisiner. For fem
personer var det registrert bade at tvangstiltak og medisinering ble brukt for a roe
ned utfordrende atferd. For to var det registrert at medisiner ble brukt, men ikke
tvang. For syv sé vi at tvangstiltak ble brukt, men ikke medisinering. I tillegg
fantes det ytterligere en person der det var registrert bruk av medisiner for & roe

ned utfordrende atferd, men det var ikke registrert eventuell tvangsbruk.

Det var 29 personer som hadde fylt ut svar om hvorvidt medisinering var
nedvendig for & moderere eller endre atferd. For 13 personer i utvalget var
medisinering nedvendig, eller av og til nedvendig for & moderere eller endre
atferd, mens det ikke var nedvendig for 16 personer. For 23 personer var det ikke

opplyst hvorvidt medisinering var nedvendig eller ikke.
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4.4.9 Veien videre
Avslutningsvis 1 sperreskjemaet ble det dpnet for at utfylleren kunne komme med

tanker omkring hva som var viktig mal a arbeide mot for de kommende arene.
Likedan kunne det gis apne kommentarer om forhold som var viktig & fa belyst
omkring livssituasjonen til den devblinde. Analysen av disse dpne
tilbakemeldingene viste syv hovedtema; kommunikasjon og kompetanseheving,
utagering og regulering av folelser, den dovblindes tilgang pad ulike tjenestetilbud,
helse, okonomi, samarbeid og overganger til nye tilbud. I tillegg var det noen
kommentarer pa at det hadde vert vanskelig a fylle ut enkelte sporsmal i

sporreskjemaet. I det folgende fremstilles essensen i tilbakemeldingene tematisk.

Kommunikasjon
Det var en gjennomgéende kommentar at narpersonene hadde en opplevelse av

manglende kommunikasjonsferdigheter. De nevnte spesielt behov for opplering i
tegnsprak, og det & fa arbeide systematisk med & forbedre sin samspillskompetanse

gjennom bruk av videoanalyse. En person beskriver det slik:

Skape positive situasjoner, bruke mer tegn og
prove pd d holde en dialog gaende og at
personalet blir flinkere til d tolke omgivelsene for
den dovblinde.

En kommenterte spesielt at brukeren trenger ledsagere som kan kommunisere.
Kommentarene viser ogsa at flere hadde en teoretisk forstaelse av hva utfordringen

gikk ut pd og hva de matte bli dyktigere til:

Vi ma etablere et naturlig samspill og en naturlig kommunikasjon, det vil si
anvende egne ferdigheter til d forstd og bli forstdtt. Henvise med hdnd (taktilt)
for d vise ham noe eller bli vist noe. Leere ham noen fd tegn i taktilt tegnsprdk
der utgangspunktet er hans kroppslige uttrykk. Bekrefte ham pd de tegnene han
kan.
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Mange opplevde at det ikke var satt av tid og ressurser til kommunikativ
kompetanseheving, eller at det ikke var nok kompetente fagfolk som arbeidet med
den devblinde, noe som gjorde dette spesielt utfordrende. Det matte ofte hentes inn
fagfolk utenfra eller personalet ma reise til et kompetansesenter for & fa trening i
dette. Inntrykket fra kommentarene var entydige. Det var mange som etterlyste
kompetanseheving i det & kommunisere. Samtidig var det flere som kunne forklare
teoretisk hva de manglet og ensket mer trening i. Et sentralt méal med
kompetansehevingen var & redusere utageringen hos personer med medfodt
devblindhet eller i det minste at personalet fikk bedret sine kommunikative evner

og samspillevner i forhold til det & meote utfordrende atferd.

Utagering og regulering av fglelser
Utagering i form av utfordrende atferd hadde ofte ssmmenheng med frustrasjoner

pa grunn av misforstaelser i kommunikasjonen eller at man ikke klarte & uttrykke
seg. Det & ha en stabil personalgruppe viste seg ogsé & vaere med pa & dempe
utfordrende atferd. Det sistnevnte var det mange som poengterer i sine
kommentarer. Men personalgruppa matte ikke bare vaere stabil, den métte ogsé ha
fatt tegnspraklig opplaring, blir det vist til. En viste til at muligheten til faglig
utveksling og overlappingstid var viktig. Det var ogsa behov for rddgiving utenfra,
og bade fastlege, sykehus og kompetansenettverket nevnes i den forbindelse. Dette
at kommunikative ferdigheter og utfordrende atferd hang sammen var en stor
utfordring for flere av personalet nar de sa pa situasjonen innad pa arbeidsplassen.
Men mange opplevde ogsa situasjoner med utfordrende atferd ikke alltid ble for-

statt av ledelsen, noe som kunne oppleves problematisk, og en uttrykte dette slik:

A jobbe med d forstd dovblinde er noe som tar langt tid. Det tar ogsd lang tid
for dovblinde personer d lcere andre d kjenne. Det er derfor viktig d jobbe for et
positivt miljo rundt deovblinde, slik at man unngar hoy turnover. Det er ofte
vanskelig a fa forstaelse for de dovblindes behov hos eksterne instanser. Det er
derfor ogsa viktig a oke forstdelsen av dovblinde ellers i samfunnet.
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Vi sa av dette sitatet at det handlet om forstdelse pa flere plan. Forst av alt om
samspillspraket og kommunikasjonen mellom personen med medfedt devblindhet
og omgivelsene. A legge til rette for &pen og god kommunikasjon tar tid, det
krever stabilitet i personalgruppen, og behov for kontinuerlig oppdatering og
videreutvikling av den enkelte naerpersonens kommunikasjonsferdigheter. Men det
handler ogsé om en annen type forstdelse. Den forstdelsen som det er nedvendig at
politikere og beslutningstakere i det offentlige systemet har behov for. De ma
opparbeide seg en forstéelse for tiden det tar & gi gode kommunikasjonsmuligheter,
og at det krever at det settes inn tilstrekkelig med kompetente fagfolk til & gjore
denne jobben. Til slutt handler det om at forstdelsen av dovblinde ellers i
samfunnet er mangelfull og at det derfor er en stor informasjonsoppgave a na ut til
samfunnet i sin helhet om denne meget lille gruppen av samfunnsborgere og deres

helt spesielle tilverelse.

Tilgang pa ulike tjenestetilbud
Ikke alle med medfedt devblindhet fikk et tjenestetilbud som var tilstrekkelig.

Flere kommentarer omhandlet passivitet, og behov for bedre og flere tjenester. Det
ble beskrevet som behov for d ake muligheten for gode felles opplevelser. Behovet
for voksenopplering ble poengtert av flere, likedan ble behovet for kontinuerlig
trening av ferdigheter, sprak, tegn og opplevelser nevnt. Det var behov for & gke
muligheten til d pavirke sin egen hverdag i storst mulig grad. Det handlet blant
annet om & bli motivert til d ta egne selvstendige valg. Behovet for fysisk aktivitet
nevnte ogsa noen, fordi flere har mange tjenester som er begrenset til boligen, og
det derfor blir for mye passivitet og stillesitting. Det burde derfor gjeres noe mer
tilrettelegging av det fysiske miljoet omkring boligen, slik at den enkelte devblinde
kunne bevege seg mer selvstendig i naerheten av egen bolig. Mobilitetstrening var

noe som ogsa ble etterspurt.
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Helse
Mange med medfedt devblindhet hadde ulike syndromer eller medfelgende

sykdommer, som tilsa at de hadde mer behov for helsemessig oppfelging enn
gjennomsnittet av den norske befolkningen har. Noen av narpersonene opplevde
at de hadde mange helsemessige spersmal, og understreket betydningen av et godt
og regelmessig samarbeid med fastlege og sykehus. Flere devblinde hadde
regelmessig medisinering. Narpersonene onsket at det ble gjort gjennomgang av
medisinbruken regelmessig med tanke pa eventuell justering. Dette folges ikke
alltid godt nok opp. Forebygging av helseplager ble sett p& som viktig.
Mobilitetstrening ble nevnt som et viktig satsningsomrade. Det har flere effekter.
Den devblinde kan bli mer selvstendig og kan bevege seg mer pa egen hand béde i
og utenfor egen bolig. I tillegg til de sosiale effektene av & delta pa aktiviteter
sammen med andre, folge de helsemessige gevinstene av & fa vaere mer 1 fysisk

aktivitet. Behov for bedre oppfelging av tannhelse ble ogsé nevnt av enkelte.

Pkonomi
Innspillene om gkonomi dreier seg ikke om den private gkonomien til den enkelte

dovblinde. Det var snakk om rammer som er lagt for bo- og tjenestetilbudene som
mennesker med medfedt devblindhet far. Det ble nevnt spesielt at ressursene ma
okes til en-til-en bemanning. Noen var opptatt av likhet mellom tilbudene. Det ble
poengtert at dette ma sikres gjennom statlig styring, at det blir likt i alle kommuner,
at tilbud og kompetanse oppgraderes. En av de som har fylt ut sperreskjemaet

oppsummerte dette slik:

Det er trist at kommunens okonomi er avgjorende. I ni dar fra 1992 kjempet
personalet med nebb og klor og klarte d opprettholde bdde
samarbeidstid/planlegging/kompetanseheving. Skadalen kompetansesenter var
ofte inne. Det hjalp utrolig! De fleste av personalet ble slitne, og i dag er
budsjettet redusert (2 stillinger) Dette betyr "stotte i det daglige”. I stedet for d
vaske leiligheten. sammen med brukeren gjor personalet dette, og brukeren
sitter. De har ikke tid, det tar for lang tid pd grunn av andre oppgaver.
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Kompetanseheving finnes ikke akonomi til, og til oppleering av nytt personell, to
vakter.

Stramme gkonomiske rammer forer til lav bemanning som igjen gir svekkelse av

kvaliteten pa tilbudet. En informant beskrev dette slik:

Det skal spares og spares. Vikarer blir ikke innkalt ved sykdom og sa videre.
Da ringes foreldre for aviastning. Det blir for mye passivitet med ddrlig
nattesgvn som resultat.

Mens en annen opplevde det slik:

Det skorter ofte pd tid og penger. Det burde veert et storre fokus pd dette og
oremerkede midler til det. De dovblinde lever i en veldig lukket verden.

De tre utsagnene foran satte alle fokus pa de gkonomiske rammene, og uttrykte uro
for at de var for sma. Dette ga igjen utslag i forringet kvalitet pa tjenestetilbudene,

som forte til forringet livskvalitet for den det rammer.

Samarbeid kommunalt og i kompetansenettverket
For 4 sikre at hverdagen ikke oppleves fragmentert for den enkelte med medfedt

devblindhet er det nedvendig med tett samarbeid, og overfering av informasjon om
kunnskap. En sa at det ma bli bedre samarbeid mellom dagsenter og bolig, der vi

blir enige om d tilncerme oss henne pd samme mdte.

Det var flere fagfolk som opplevde en krevende arbeidssituasjon i form av
utfordrende atferd hos den devblinde, eller det kunne vare parerende som synes at
tilbudet var mangelfullt, og de opplevde tilbaketrekking og passivitet hos den
dovblinde. En ga uttrykk for at det ma bli mer takhoyde for d ta opp ting. Dette
oppleves spesielt viktig for parerende. De har som oftest ikke mulighet til & skifte
tjenesteytere, noe som kan fore til at enkelte situasjoner kan oppleves ganske
uholdbare, nar de pa den ene siden ikke far tatt opp ting som de opplever som
vanskelige og kanskje kritikkverdige, og de heller ikke ser anledning til & finne seg
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et nytt tjenestetilbud, med nye samarbeidspartnere. Situasjonen kan oppleves
ganske “’14st” og kanskje ogsa uholdbar. Foreldre og parerende ble av flere
beskrevet som sentrale i forhold til a fa til en god overgang til nye tilbud. I et
tilfelle ble det poengtert at jobbing fra et ressurssterkt hjem, var hovedgrunnen til

at det kom i gang et godt samarbeid om utviklingen av tjenestetilbudene.

Overgangen til nye tilbud
Mange instanser er med i samarbeidet for & gi gode tjenestetilbud til mennesker

med medfedt devblindhet. Samarbeid er spesielt viktig i overgangen fra et tilbud
til et annet. Dette for & sikre at kompetanse som allerede er opparbeidet og rutiner
som fungerer godt, skal bli med over i den nye situasjonen. En av informantene
fortalte om planleggingen av en attferingsprosess der det har veert sveert lite
planlegging, og mye frustrasjon og masing fra foreldrene. En mente at det var
mye amatermessig arbeid som ble utfert, og at de som arbeidet med den devblinde
ikke var kompetente. Den beste lasningen pé dette var i folge informanten at det
gjores en sentralisering av bo- og tjenestetilbudene. Da vil devblinde fa

tjenesteyting fra mer kompetente personer, og dermed et mer forsvarlig tilbud.
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KAPITTEL 5 OPPSUMMERING OG
DRGFTING

5.1 Utviklingstrekk: kjonn, alder og botilbud

Den foreliggende studien viser en jevn kjennsfordeling over registrerte

devblindfedte (25 menn og 27 kvinner).

Det synes rimelig a legge til grunn, med utgangspunkt i tidligere norske
undersekelser av antall mennesker med medfedt devblindhet, & forvente en viss
overrepresentasjon av menn i utvalget i undersekelsen i Norge fra 2006. Nar
kjennsfordelingen likevel er jevn i den foreliggende undersekelsen, kan det likevel
ikke forstas som en relativ kjennsmessig underrepresentasjon av menn i den
foreliggende undersokelsen, da det ved de fleste tilstander av medfedt devblindhet

ikke er kjent kjennsbunnet arv som éarsaksforklaring.

Den danske kartleggingen av mennesker med medfedt devblindhet som ble
gjennomfort fra 1998 til 2003 viste at det totale antallet okte fra 108 for
undersgkelsen til 180 etter at undersgkelsen var gjennomfert (Redbroe et al.,
2004). Kartleggingen som ble gjort i Norge i 2006 fant 89 med medfodt
devblindhet. Siden Norge og Danmark har omtrent samme befolkningsgrunnlag, er
det grunn til & stille spersmdl ved hvorfor det er registrert dobbelt s& mange med
medfedt devblindhet i Danmark som i Norge. Den mest nerliggende arsaken til
dette antas & vaere ulike vurderingskriterier. Men det kan ogsé skyldes at enkelte
med medfedt devblindhet «forsvinner» i kommuner og andre offentlige
myndigheters oversikter. Dette er meget urovekkende. Det ber derfor vurderes om

det ogsa er nedvendig med en tilsvarende kartlegging av mennesker med medfedt
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devblindhet i Norge. Det ber ogsa gjeres samordning mellom de Nordiske

landene, slik at vurderingskriteriene er mer sammenfallende.

I kartleggingen av mennesker med medfedt devblindhet i 1996 med i alt 64
mennesker med medfedt devblindhet var kjennsfordelingen 64 prosent menn og 36
prosent kvinner. Det var ingen kjennsmessig sammenheng med kromosomavvik
som kunne forklare den relativt heye andelen menn (Woll & Reed, 1996).
Sentralteamet for devblinde hadde i1 1996 registrert 86 mennesker med medfodt
devblindhet. Den kjennsmessige fordelingen var 55 menn (64 prosent) og 31
kvinner (36 prosent) (Statens sentralteam for dgvblinde, 1996). Dette viser et
kjonnsmessig sammenfall mellom Woll og Reeds undersokelse og Sentralteamet

for devblindes kartlegginger.

Denne foreliggende undersekelsen ble rettet mot 89 mennesker med medfedt
dovblindhet. Dette anses & vare de personene som det foreld konsensus om innad
pé de regionale kompetansesentrene for devblinde med hensyn til status som
dovblindfedt. *° T denne undersokelsen har jeg valgt 4 ta utgangspunkt i
statistikken fra de regionale kompetansesentrene, slik de korrigerte og oppdaterte
den overfor den foreliggende undersokelsen medio 2006, og de meldte at gruppens
storrelse var pa 89 personer. Dette anses som kjernegruppen av mennesker med
medfedt devblindhet. Regionssentrene har den sterste n@rheten til brukerne som
gruppe gjennom sine veilednings- og utrednings- og kursvirksomhet.
Undersokelsen fra 2006 hadde til sammen 13 personer i alderen 0-21 &r, hvorav 7
under 18 ar, og 6 i alderen 18-21. Gruppen i alderen 0-21 er noe underrepresentert
1 svarprosent i denne underseokelsen. Totalt var det 22 personer i denne

aldersgruppen.

3 Det var ved utgangen av 2005 registrert 128 mennesker med medfodt devblindhet i Sosial- og helsedirektoratets
statistikk, og 101 til sammen i henhold til arsmeldingene fra regionsentrene pr 31.12.2005.
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Tallmaterialet regionssentrene meldte inn til den foreliggende undersekelse over
mennesker med medfedt devblindhet var 89 personer i 2006, hvorav 67 av disse
var over 21 ar. Fra Stiftelsen Signo er det innhentet oversikt over personer som
mottok bo- og tjenestetilbud tre ar senere. Tallmaterialet fra den foreliggende
undersgkelsen i 2006 og tallmaterialet innhentet fra Stiftelsen Signo i 2009 er ikke
direkte sammenlignbare. Dodsfall, flytting tilbake til hjemkommunen og nye
personer som har fétt tilbud kan ha gitt en forskyvning. Det vil imidlertid ikke
dreie seg om store endringer, da tidsforskjellen er pa kun tre ér, og det ikke har
foregétt noen storstilt utbygging av nye tilbud for mennesker med medfedt
dovblindhet i1 regi av Stiftelsen Signo i denne perioden. Med dette som bakgrunn
kan det gjores et anslag over hvor stor andel av alle mennesker med medfedt
dovblindhet over 21 &r som har mottatt bo- og tjenestetilbud fra den private
tilbyderen i perioden 2006-2009. Det dreier seg om 15 av 67 personer, noe som
tilsier at i overkant av 20 prosent av myndige mennesker med medfedt devblindhet
mottok sine bo- og tjenestetilbud via Stiftelsen Signo, og naermere 80 prosent

mottok kommunale tilbud i hjemkommunen rundt 2006-2009.

5.2 Arbeidstilbud, tolketjeneste og brukerstyrt personlig
assistanse
Dersom man ser bort fra aldersgruppen 0-21 ar, har 21 personer fra 22 ar og

oppover et strukturert arbeids- og aktivitetstilbud, mens 18 star uten slikt tilbud.
Dette betyr at de som ikke har et strukturert arbeids- og aktivitetstilbud med stor
sannsynlighet tilbringer mye av tiden i den boligen de bor i, og at de ikke far
jevnlig erfaring med en god dagsrytme i det & std opp, forberede seg til & reise ut pa
aktiviteter og arbeid, mate andre i slike sosiale sammenhenger, og deretter komme
hjem til egen bolig, og ha middag og hjemlige aktiviteter, for det er naturlig & ga til
ro for natten. Nér vi dessuten vet at bare tre personer over 21 ar har stottekontakt,

som gir mulighet til deltakelse pa utearenaer, ser vi et bilde av at mange mennesker
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med medfedt devblindhet tilbringer mye av tiden sin i egen bolig, sammen med
miljepersonalet. Dermed vil turer ut av boligen vare avhengig av at
miljopersonalet har anledning til & reise ut. Utreise med en eller et par beboere kan
ogsa vanskeliggjores fordi det da blir for fi ansatte igjen til & folge opp andre

brukere med behov i1 den samme boenheten som den devblinde er bosatt 1.

Tolke- og ledsagertjenesten for devblinde har vart en lovfestet rettighet siden 1986
(Forskrift om stenad til tolke- og ledsagerhjelp for devblinde). Det har imidlertid
bare i liten grad vert brukt tolke- og ledsagertjeneste til mennesker med medfedt
devblindhet, men enkelte forsgk viser at tolke- og ledsagertjeneste med visse
tilpasninger kan fungere godt (Brede et al., 2008; Endresen & Rieber Mohn, 2004;
Haug, 1996; Mjeen, 1995; Nicolas, 2000; Raanes, 1993). Det er derfor
overraskende at s& mange som 15 personer (29 prosent) i utvalget i den
foreliggende sporreundersgkelsen har brukt tolke- og ledsagertjenesten. Dette
fordi mennesker med medfedt devblindhet sent kom i gang med & bruke denne

tjenesten, og den har veert utnyttet av denne gruppen i lite omfang.

Pé landsbasis er det 1 % av alle mottakere av pleie- og omsorgstjenester som
mottar brukerstyrt personlig assistanse. Av disse er en prosent under 18 ar, tre
prosent er i aldersgruppen 18-66 ar, mens nesten ingen over 67 ar har BPA
(Gabrielsen et al., 2010, s. 22). Det er oppgitt at fem av de 52 i den foreliggende
undersekelsen har brukerstyrt personlig assistanse.”’ Det vil si om lag 10 prosent.
Selv om fé eller ingen mennesker med medfedt devblindhet kan ha
arbeidslederrolle, har likevel fem personer i utvalget tjenestetilbudet organisert
som brukerstyrt personlig assistanse. Andre personer som kan vere aktuelle som

arbeidsledere er for eksempel hjelpeverge eller primarkontakt. Denne personen far

31 ULOBA, som er et samvirke som eies av 800 funksjonshemmede, er arbeidsgiver for 5000 assistenter i Norge. De
bruker begrepet «borgerstyrt» pa sine nettsider i stedet for brukerstyrt. Med dette far de vektlagt sine deltakende
roller som borgere. Informasjon om dette er lastet ned fra http://www.uloba.no/Sider/forside.aspx den 20.
september 2013.
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ansvaret for & lage en plan for arbeidet assistentene skal utfere. I noen tilfeller har
de ogsa ansvaret for & ga over og godkjenne timelister for assistentene. Lonn til
assistentene er et kommunalt ansvar. Siden de fleste mennesker med medfedt
dovblindhet har et omfattende omsorgsbehov vil organisering med brukerstyrte
personlige assistenter kunne vare en bedre organisering for flere, da opplaringen
av assistentene kan spisses mer, og oppleringen kan fokuseres mer pa a utvikle

god partnerkompetanse i forhold til mennesker med medfedt devblindhet

5.3 Organisering av tilbud og faglig oppfelging

Mange fagpersoner har ikke avsatt tid til overlapping nar de gar av og pé vakt i
sine arbeidsplaner. For at mennesker med medfedt devblindhet skal oppleve
kontinuitet og sammenheng er det nedvendig at personer som omgés dem danner
en kontinuitet og holder hverandre informert om det som har skjedd i lepet av en
dag. Mange mennesker med medfedt devblindhet har ikke fatt utviklet et
konvensjonelt sprak, og bruker uttrykksmater som ikke alle nerpersonene rundt
dem er kjent med. For & sikre personer med medfedt devblindhet forutsigbarhet i
hverdagen ma narpersonene som inngar i en turnus informere hverandre om hva
som har skjedd i forbindelse med et vaktskifte. Samtidig kan de overbringe
informasjon om tegn eller uttrykk som er “fremforhandlet” i situasjoner som
nettopp er avsluttet, og som det vil vaere hensiktsmessig & bruke nér det i fremtiden

skal kommuniseres om den eller de konkrete hendelsene.

Nar personer med medfedt devblindhet opplever uforutsigbarhet fordi nerpersoner
skifter ofte, og narpersonene ikke klarer & opprettholde kontinuitet omkring det
som har skjedd i lepet av dagen, kan reaksjonen hos den enkelte med medfedt
dovblindhet vaere angst, tilbaketrekking eller utagering. Systematisk og god
overlapping kan redusere angst og utagering, og dermed veare nedvendig for &
unnga bruk av tvang og makt. Manglende overlapping kan resultere i lovbrudd
ved at unedvendig bruk av tvang og makt finner sted.
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For ni personer med medfedt devblindhet manglet det opplysning om hvem som
tilrettela tilbud pé ekstern arena. Nar det gjelder tilrettelegging av eksterne tilbud
viste undersgkelsen av personalet i boligen at de tilrettela i 23 av tilfellene, mens
den eksterne instansen gjorde det i 12. I atte av tilfellene tilrettela begge instansene
sammen. De sistnevnte forholdene har innbygget starre fleksibilitet, da man blir
mindre sérbare eksempelvis ved sykdom hos personalet i boligen. Da vil
mennesker med medfedt devblindhet med noe omrokering allikevel motta
tjenestetilbud slik som oppfoelging pé arbeidsplass eller aktivitetstilbud. Samarbeid
gir bedre grunnlag for & sikre gode overlappinger fra en arena til en annen. Man
kan bedre fange opp om den enkelte har hatt “en dérlig dag”, og overforing av
ferdigheter og erfaringer fra en arena til den andre lettes. Samarbeid pa tvers av
arenaer om tilrettelegging av tjenestetilbud vil pa kort sikt kunne vere mer
kostnadskrevende enn om tilretteleggingen overlates til en av instansene. Men pa
lengre sikt vil man kunne forvente innsparinger grunnet bedre kvalitet pa
tjenestene som igjen gir storre mestringsmuligheter for personer med medfedt
dovblindhet.

Andelen av personalet som det er innrapportert kompetansehevingsplaner for er
kun fire prosent. Kjennskapet til om kompetansehevingsplan finnes, er relativt lav,

da over halvparten ikke kjenner til om en plan finnes.

Det er palagt med hjemmel i lov, at personer som har varige og omfattende
tjienestebehov skal ha individuell plan som omhandler hvilke tjenester som skal
foreligge, omfanget pa tjenestene, hvem som skal gi tjenestene, og hvor ofte
tjenestetilbudet skal evalueres. Personer med medfedt devblindhet vil forventes &
falle inn i den gruppen som har varige og omfattende tjenestebehov. Det er derfor
betenkelig at om lag 20 personer ikke har individuell plan. Dette indikerer at

kunnskapen om individuell plan er for dérlig bade blant naerpersonene og hos
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offentlige tjenesteutavere som er ansvarlig for tilbud til mennesker med medfedt

devblindhet.

5.4 Kommunikasjonskompetansen til ulike naerpersoner
I overkant av halvparten av alle i nettoutvalget vurderes & ha noe mangelfull eller

sveert lav og mangelfull partnerkompetanse.

Om lag ti prosent av alle som har jevnlig kontakt med mennesker med medfedt
devblindhet mente at de har noe mangelfull partnerkompetanse. Men samtidig var
det uventet mange, om lag 90 prosent som i sin egenvurdering sa at deres
partnerkompetanse er god, meget god eller svaert god. Dette indikerer at mennesker
med medfedt devblindhet i stor grad meter partnere med relativt god
kommunikasjonskompetanse. Men det kan ogsa bero pé at det var en overvekt av
tilbakemeldinger fra personale som arbeidet med mennesker med medfedt
devblindhet som mottok sine tilbud i virksomheter 1 Stiftelsen Signo. Ansatte her
har en systematisk sprakopplering, og arbeider i et miljo der det er stort fokus pa
tegnspraklige kommunikasjonsferdigheter. Hva kan da vere arsaken til at
mennesker med medfedt devblindhet selv har utviklet lav partnerkompetanse?
Mye av forklaringen pa den lave kommunikasjonskompetansen hos mange i
nettoutvalget synes a vare at sansetapet sammen med kognitive eller fysiske
vansker begrenser dem i sin utvikling av kommunikasjonskompetanse. Men ogsé
mangler ved utdanningssystemet kan vare en arsak. En medvirkende arsak kan
ogsé vare at mange i omgivelsene forholder seg noe passive i sin samhandling
med mennesker med medfedt devblindhet til tross for disse n@rpersonene har

relativt god kommunikasjonskompetanse.

Den mangelfulle/svert mangelfulle egenrapporterte kommunikasjonskompetansen

hos om lag ti prosent av respondentene vil ha negativ og selvforsterkende
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innvirkning pa de i nettoutvalget som daglig har personer med lav

kommunikasjonskompetanse som sine n&rmeste kommunikasjonspartnere.

Fa i nettverkene omkring mennesker med medfedt devblindhet kan si noe om
hjelpevergens partnerkompetanse. Hjelpevergen har en viktig funksjon med a
vareta gkonomiske og juridiske rettigheter for mennesker med medfodt
devblindhet. De som ellers befinner seg i miljget omkring en person med medfedt
devblindhet ber kjenne til hjelpevergens kommunikasjonskompetanse, for & vere

trygg pa at den devblindes interesser blir varetatt forsvarlig.

Gapet mellom den relativt gode kommunikasjonskompetansen hos na@rpersonene
og den lave kommunikasjonskompetansen hos nettoutvalget kan ogsé henge
sammen med at en del personer i nettverket ga en altfor positiv egenrapportering.
Det er mulig at de kommuniserte dérligere med personer med medfedt devblindhet

enn det de selv har rapportert.

Men ytterligere et moment, som vurderes & vaere en sannsynlig grunn til at
mennesker med medfedt devblindhet har utviklet lav partnerkompetanse, er at
nettopp de som rapporterer i denne undersekelsen er foreldre, parerende og fagfolk
som har jevnlig og tett kontakt med personene i nettoutvalget. De som
innrapporterer vil derfor vaere de personene i nettverket som har god kontakt med
den devblindfedte, og dermed hoy partnerkompetanse. P4 bakgrunn av
frafallsanalysen antas at for flere av de som ikke har blitt innrapportert, 40 % av
den kjente populasjonen kan kommunikasjonskompetansen hos narpersonene sa
vel som hos personer med medfedt devblindhet vaere relativt darligere enn hos de

som har kommet med i undersgkelsen.

Dovblinde har kontakt med en rekke personer i lopet av et dogn eller en uke. En

undersokelse fra 1990-tallet viser at tjenestetilbudene til devblinde var preget av
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underbemanning, og mange i sma stillingsbreker (Woll, 1998). Den relativt hoye
partnerkompetansen hos narpersonene som har rapportert i 2006, ville derfor ha
veert lavere om vi hadde undersgkt partnerkompetansen hos alle som har kontakt
med en person med medfedt devblindhet i lopet av en tidsperiode. Behovet for
regelmessig fokus pé utvikling av kommunikasjonskompetanse hos alle
kommunikasjonspartnere, synes derfor & vare stort. Dette fordi kommunikasjons-
partnerne er den viktigste eksterne ressursen for det & utvikle kommunikasjons-

kompetanse hos nettoutvalget.

Det gér et skille mellom de 4/5-delene av foreldre og nare parerende som anses a
ha fra god til svaert god partnerkompetanse, og den femtedelen som anses & ha
mangelfull til sveert mangelfull partnerkompetanse. Det er grunn til a tro at den
femtedelen med noe til sveert mangelfull partnerkompetanse vil oppleve samspillet
i den daglige kontakten med personer i nettoutvalget som svert belastende. Nar
vel en fjerdedel av de som har deltatt i undersgkelsen ikke har kunnet vurdere
foreldre eller nzre parerendes partnerkompetanse kan det bety at en stor del av
fagpersonene som har nar kontakt med mennesker med medfedt devblindhet i sitt
daglige arbeid har liten innsikt i hvilke problemer og utfordringer som foreldre og
andre parerende meter i samvaret med sine devblinde slektninger. Den manglende
partnerkompetansen hos en femtedel av nare parerende bor fa konsekvenser for
opplaringstilbudet. Det ber vurderes om det skal gis enda mer basale,
differensierte opplaringstilbud. Spesielt den femtedelen som anses & ha store
mangler i sin partnerkompetanse ber gis et tilpasset undervisningsopplegg med
jevnlig evaluering samtidig som det ogsa utviklingen av partnerkompetansen til

den devblinde ogsa blir vurdert.

5.5 Bruk av tvang

Det er registrert bruk av tvang overfor 12 personer i utvalget. For fire av disse
fores det ikke protokoll over tvangsbruk. Dette er i strid med gjeldende lovverk.
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Det er derfor grunn til & underseke om alle som det er iverksatt tvangstiltak overfor

blir fulgt opp med protokollfering av de aktuelle tiltakene.

5.6 Valgfrihet eller offentlig overstyring?

Den innledende kartleggingsundersekelsen, der det ble samlet inn data for bade
kvantitativ og kvalitativ bearbeidelse og analyse, viste sammenfallende resultater.
Vi fikk kunnskap om en gruppe mennesker med omfattende tjenestebehov, der det
var av avgjerende betydning for deres funksjonsniva at det ble satt inn tiltak -

1 hovedsak i form av fagpersoner med hoy kommunikativ kompetanse - en

kompetanse som ma tilpasses den enkelte tjenestemottaker.

Funnene i den innledende undersgkelsen viste at det var stor variasjon i de
tilbudene som ble gitt, og at det var fare for at flere tjenestemottakere ikke mottok

forsvarlige tilbud.

Etter mange ar med institusjonalisering av mennesker med omfattende og kroniske
sykdommer eller funksjonshemminger opplevde vi mot slutten av 1980-tallet en
politisk reformvilje som forte til avvikling av helsevernet for psykisk
utviklingshemmede, nedlegging av sentralinstitusjoner og oppbygging av
tjenestetilbud for psykisk utviklingshemmede i kommunene. Personer som hadde
bodd i institusjoner en stor del av livet ble 1 hovedsak tilbakefort til sine
hjemstedskommuner. Men ogsé innen eldreomsorgen, og innen psykiatrien, har
sentrale institusjoner blitt bygget ned og nedlagt. Det snakkes om apenhet,
normalisering og naerhet. Apenheten gjenspeiler at de lukkede institusjoners tid er
over. Normaliseringen viser til at alle mennesker skal ha mulighet til & leve og bo i
den kommunen de har tilherighet, og naerheten henspeiler til at de som har behov
for tjenester skal fi det i eget hjem fremfor & matte innlegges i en institusjon. Vi

kan snakke om et paradigmeskifte fra institusjonalisering og segregering til
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normalisering. [ 2011 heter det i en innstilling fra Stortingets helse- og
omsorgskomité om intensjonene i Ansvarsreformen for psykisk

utviklingshemmede:

«... at normaliseringsprinsippet om at utviklingshemmede, sd langt det er
mulig, skal ha rett til samme levekar og valgfrihet som andre, var
gjennomgdende i reformen.»

(Helse- og omsorgskomiteen, 2011)

Denne overgangen har krevd endringer i holdninger, oppbygging av nye boliger
med tilrettelegging for mennesker med fysiske funksjonshemminger, endringer i
lovverk, endring av tjenestetilbud og endring i organisering av tjenestetilbud.
Samlet sett er det snakk om omfattende endringer. Da den foreliggende studien ble
igangsatt befant vi oss nesten 20 &r etter at reformprosessen tok til. Mange sider
ved reformen er evaluert, og andre sider er det enda ikke satt sterkt nok sekelys pa.
Men helse og omsorgskomiteen i Stortinget har hgsten 2011 tilrddd Stortinget &
sette ned et offentlig utvalg for & folge opp Ansvarsreformen for & bedre
livssituasjonen for psykisk utviklingshemmede. Komiteen har spesielt bemerket
behovet for & sikre den enkelte rett til et selvstendig liv, at det er avdekket en
utstrakt bruk av ulovlig tvang og makt, at det er behov for a vurdere situasjonen
knytte til bolig, arbeid, fritid og helse. Det sies ogsa at det er manglende bredde i
tiltakene til de godtfungerende og dem med omfattende og komplekse
funksjonshemninger (Grande & Tenden, 2011; Helse- og omsorgskomiteen, 2011).
Mennesker med medfedt devblindhet er pd samme méte som andre mennesker
med omfattende tjenestebehov sterkt berort av reformene, ikke minst pa grunn av
spenningen som foreligger mellom det & kunne velge om man vil motta bo- og
tjenestetilbud fra kommunen eller fra en privat tilbyder. Den foreliggende
undersgkelsen fra 2006 viste at mange tjenestetilbud er godt utbygget. Samtidig
papekes vesentlige mangler, slik som sviktende kommunikasjonskompetanse hos

mange tjenesteytere, og begrenset valgfrihet i forhold til bo- og tjenestetilbud.
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Dette medferer at ikke alle, i denne lille gruppen mennesker med medfedt

devblindhet, er sikret forsvarlige tilbud.
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Vedlegg 1 Nordisk definisjon pa devblindhet

DEFINITION AF DOVBLINDHED

(Definitionen og de tilknyttede kommentarer er udarbejdet pd engelsk.
Nedenstdende er

den officielle danske version af definitionen)

”Dgvblindhed er en specifik funktionsnedsattelse. Dovblindhed er en

kombineret syns- og herenedsettelse. Den begraenser en persons

aktiviteter og forhindrer fuld deltagelse i samfundet i et sdidant omfang, at
det

kraever, at samfundet stotter med saerligt tilrettelagte servicetilbud,

tilpasninger af omgivelserne og/eller tekniske hjelpemidler.”

Kommentarer til og uddybelse af definitionen:

1. Syn og herelse er afgerende for at kunne modtage information. En nedszttelse
pa disse to sanser, der giver informationer fra afstand, vil derfor gere det

ekstra pakraevet at anvende de sanser, som er beregnede til at modtage information
inden for rekkevidde (taktilt, kinaestetisk, haptisk, lugt og smag), lige

som brug af hukommelse samt at kunne drage logiske slutninger bliver
nedvendigt.

2. Behovet for specifikke tilpasninger i forhold til omgivelser og tilbud athenger
af:
« tidspunktet for devblindhedens indtreden set i forhold til den
kommunikative udvikling og sprogtilegnelse
» graden af hore- og synsnedsattelsen
* hvorvidt den er kombineret med andre funktionsnedszttelser
» om den er stabil eller progressiv.

3. Et menneske med devblindhed kan vaere mere funktionshaemmet i en aktivitet
og mindre funktionshaemmet i en anden. Derfor er der behov for, at hver enkelt
aktivitet og deltagelse heri vurderes hver for sig. Varierende funktionsevne i den
enkelte aktivitet og deltagelse heri kan endvidere vere pavirket af forhold i
omgivelserne samt individuelle, personlige forhold.

4. Dgvblindhed medferer varierende behov for, at alle aktiviteter tilpasses
individuelt. Dette gelder i serlig grad mht.:

» alle former for information

* socialt samspil og kommunikation

* orientering i rum og fri bevagelse
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* almindelig daglig levevis
* kreevende naraktiviteter herunder laesning og skrivning.

Tilpasningerne skal udferes i et ligevaerdigt, involverende samarbejde mellem
devblinde mennesker og deres omgivelser. Ansvaret for dette pahviler
samfundet.

5. En tvaerfaglig tilgang samt specifik viden om devblindhed er nedvendig i
servicetilbudene, og nar omgivelserne skal tilretteleegges

Kilde: Videnscenter for Mennesker med medfedt devblindhet. November 2007
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Yedlegg 2 NSDs tilradning av behandling av personopplysninger

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
~ NORWEGIAN SOGIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29

Hogskolen i Oslo, avd. G.K.S. N-5007 Bergen

Norway

Heidi Woll Tel: +47-55 58 21 17

Avd. for ekonomi-, kommunal- og sosialfag D20 36 (0222 J Saksmr: )3 / 1656 Fax: +47-55 58 96 50

" Hogskolen i Oslo . - nsd@nsd.uib.no
Postboks 4 St. Olavs plass Doknr: —f/ gmrsubno
© 0130 OSLO Lol

Var dato: 15.02.2006 Var ref: 14044/GT Deres dato: - Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER
Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 12.01.2006. Meldingen gjelder prosjektet:

14044 ' Dovblindfadtes livssituasjon. Hvordan ivaretas dovblindfadt klingsmuligheter i et
. livslopsperspektiv?
Behandlingsansvarlig Hogskolen i Oslo, ved institugjonens overste leder

Daglig ansvarlig Heidi Woll

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av petsonopplysninger vil vaere regulert av
§ 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrar at prosjektet gjennomfores.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet giennomfares i trdd med opplysningene gitt i

meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven/-
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmetksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i-forhold til de opplysninger
som ligger til grunn for personvernombudets vurdeting. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,
http:/ /www.nsd.uib.no/personvern/ endringsskjema. Det skal ogsa gis melding etter tre ar dersom prosjektet

* fortsatt pigar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvef_nombudet har lagt ut cpplysni.ngér om prosjektet i en offentlig database,
http:/ /wew.nsd.uib.no/personvern/register/

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.03.2009 rette en henvendelse angiende status for
behandlingen av petsonopplysninger.

: Venn.lig hilsen

TN N fo T

jorn Henrichsen Geir Teigland

Kontaktperson: Geir Teigland tlf: 5558 33 48
Vedlegg: Prosjektvurdering

Avdelingskontorer / District Offices:
. 05LO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMS®@: NSD. SVF, Universitetet i Tromsa, 9037 Tromse. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uit.no
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Vedlegg 3 Tilradning fra Regional komité for medisinsk forskningsetikk

UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

cand.podil, Heidi Woll Regional komiié for medisinsk lorskningsetikic
Avdeling for okonomi-, kommunal- og sosialfag Sar- Norge (REK Spr)
Hogskalen | Osic Postioks 1130 Blinder
Pb. 4 SL Olavs plass NO-03IB Osto
S Osio

Telalor: 228 44 666
Telefaks: 228 49 661

Dato: 03.04.06 E-post: rek-2@medisw vio.no
Deres 1ol Neltadrosse: www.atikkom.no

Var vef:  S-06096

S-06096 Dpvbiindfadtes livssituasion

Komiteen behandlet soknaden i silt mple onsdag 22.03.06.

Komileen har foigende merknader it prosjekisoknaden:
Komitesn vurderer prosjekiel som sweert vikiig og finner prosjekiseknaden velbegsunnet og god.
1. 1 puakt 2 er det lkke oppgit medarbeidere | prosjeklet 1 punkt 710 er det opplyst at det er o velledere og biveileder
med 1 prosiekiel. Komiteén ber om at punkt 2 rotles i forhold 1 detie.
2. Pet kan vike noe uklan hvordan referansagnippen skal kobles mot prosiekiet. Dot bes om en avidaing pd fvordan detie
er lenkt.
ENE | det at i vil bii forelagt REK ©st, mens del komekie er at del kommer inn wunder REK
Ser sitt vikeomride,

Komiteen har folgende merknadar tit informasjonsskeivet:
1. Soknaden er behandiet av REK Ser. Informasjonsskrivet ber relles | forhold tf detle.
2. verge kan bevitne samiykke for dem som ikke selv er i stand il shiifiig 4 avgi deite, men det kan ikke gls
stedfortredende samiykke & personer oves 13 3r

3. F om i i (og el i ftel)" bor vosre i pa i
Vediak:
' Unier ing av at prosj tar hensyn il ovenior, tilrdr komiteen at prosjekiet gjennomiores

]
’VQ@/

spes. | samfmed

g

lf’ed }enfﬂ‘m s

iy /
(] /

Kristian Hage:
Fylkesisge cand.med/

€

y z«%ﬂfw/

A Hardang %
& Radgiver
Sekretar

Fungerende leder /
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Vedlegg 4 Svar fra Sosial- og helsedirektoratet om dispensasjon fra

taushetsplikten
| — e 0)5//;-{?4.:05@!- og helsedirektoratet
i Saksbeh.: Dok.nr.: 0,22
| Arkivkode:
| Heid Wor - B ot e D1
i Hagskolen i Oslo Varrer T Osr12
; Avdeling @KS Arkiviode:
| Postboks 3, St. Olavs plass ato: -06.2006
0130 Oslo

Ad. dispensasjon fra taushetsplikte i forbindelse med forskning for prosjektet
”Davblindfedtes livssituasjon. Hvordan ivaretas dovblindfadtes
utviklingsmuligheter i et livslopsperspektiv”’

Sosial- og helsedirektoratet viser til Deres sgknad av 28.02.2006 om dispensasjon fra
taushetsplikten i forbindelse med ovennevnte studie, samt til @vrig korrespondanse.

Det sgkes om dispensasjon fra taushetsplikten for & kunne innhente opplysninger om
fysisk og psykisk helse, utdanningstilbud, eventuelle laerevansker samt individuelle
planer. Opplysningene gnskes innhentet via verge/hjelpeverge eller i samrad med
denne direkte fra fastlege, undervisnings-, sosial- og helsetjenesten i kommunen og
kompetansesentre for devblinde, og eventuelle overpravende organer ved klagesaker.
Det vil bli innhentet samtykke fra pargrende og verge. | den grad det er mulig &
kommunisere informasjonen med de devblindfadte vil dette bli gjort, men det opplyses
at det ikke forventes at den enkelte vil veere i stand til & avgi informert samtykke.
Opplysningene som skal innhentes er: opplysninger om fysisk og psykisk helse, om
utdanningstilbud, tjenestetilbud, eventuelle laerevansker samt individuelle planer.

Prosjektet omfatter om lag 100 personer. For dette utvalget vil informasjon innhentes
via sperreskjema. | tillegg vil det bli gjort en dybdestudie som omfatter ca 4 personer.
Formalet med prosjektet er & beskrive miljgmessige og faglige rammebetingelser som
bar veere tilstede for at devblindfadte skal ha gode utviklingsmuligheter.

Det opplyses at veilederne for prosjektet begge har professorkompetanse, dr. philos
Eva-Signe Falkenberg og dr. med. Arvid Heiberg. ’

Sosial- og helsedirektoratets vurdering:

Det rettslige utgangspunkt er at helsepersonell skal hindre at andre far adgang eller
kjennskap til pasientopplysninger som de far vite om i egenskap av & vaere
helsepersonell, jf. helsepersonelloven § 21. For at det skal kunne gjgres unntak fra
taushetsplikten i forbindelse med et forskningsprosjekt méa det enten foreligge et gyldig
samtykke fra de aktuelle pasientene, eventuelt deres pargrende, jf. helsepersonelloven
§ 22, eller det ma foreligge dispensasjon fa taushetsplikten for de
pasientopplysningene som omfattes av prosjektet, jf. helsepersonelloven § 29.

Det vil som hovedregel ikke gis dispensasjon fra taushetsplikten i forbindelse med
forskning dersom den aktuelle informasjon kan innhentes etter samtykke fra pasienten
selv. Samtykkekompetansen kan imidlertid bortfalle helt eller delvis dersom pasienten
pa grunn av fysiske eller psykiske forstyrrelser, senil demens eller psykisk

Sosial- og helsedirektoratet
Avdeling for beredskap og akuttmedisin

Postadr: Pb 7000 St Olavs plass, 0130 Oslo « Besgksadr: Universitetsgaten 2, Oslo
Tel: 810 200 50 « Faks: 24 16 30 17 « Org.nr.: 983 544 622 + postmottak@shdir.no « www.shdir.no
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utviklingshemming apenbart ikke er i stand til & forstd hva samtykket omfatter, jf.
pasientrettighetsloven § 4-3 annet ledd. Det gjgres oppmerksom pa at
samtykkekompetansen til pasientene mé vurderes konkret og fortlgpende. Direktoratet
presiserer at dersom pasientene viser motvilje mot & delta i prosjektet skal dette
respekteres og de innhentede opplysningene ma straks slettes.

Med hjemmel i forvaltingsloven (fvl) § 13d og helsepersonelloven (hispl) § 29 innvilges
segknaden om dispensasjon fra taushetsplikten for tilgang til taushetsbelagte
helseopplysninger som fremkommer gjennom konsultasjon via verge/hjelpeverge og
fastleger, undervisnings-, sosial og helsetjenesten i kommunen og
kompetansesenteret for dgvblinde for de pasientene som er uten
samtykkekompetanse.

Direktoratet presiserer at var dispensasjonskompetanse er begrenset til & gjelde
taushetsbelagte helseopplysninger. Tilgang til @vrige opplysninger ma innhentes fra
andre instanser.

Felgende vilkar ligger til grunn for dispensasjonen:

- at taushetsplikten i fvl §§ 13 til 13e og helsepersonelloven, jfr.
helseregisterloven § 15 (hlsregl) overholdes

- at opplysningene behandles og oppbevares strengt konfidensielt

- at prosjektet gjennomfares i samsvar med prosjektbeskrivelsen

- at personidentifiserbare data slettes straks det ikke lenger er behov for dem
og senest ved prosjektets avslutning 31.12.2009

- at eventuelle publikasjoner gis i en slik form at enkeltpersoner ikke kan
gjenkjennes

Videre settes det som vilkar at samtykke ma innhentes fra paragrende. Direktoratet
viser til pasientrettighetsloven § 1-3 bokstav b som definerer hvem som regnes som
pargrende.

Direktoratet gjgr oppmerksom pa de kravene som helseregisterloven § 2 nr. 11 stiller
til et gyldig avgitt samtykke. Samtykke defineres i loven som en frivillig, utrykkelig og
informert erkleering fra den registrerte om at han eller hun godtar at helseopplysninger
om seg selv blir behandlet. | kravet til frivillighet ligger det at den som ber om
samtykkeerkleering poengterer at det faktisk er en frivillig erkleering det bes om, og i
tillegg har en holdning som sier det samme. | kravet til at samtykket méa vaere
uttrykkelig avgitt, ligger det at den som mottar erkleeringen ma vaere sikker pa at den
registrerte har avgitt samtykkeerkleering. Det er den databehandlingsansvarlige som
ma sannsynliggjere at samtykke faktisk foreligger. Videre ligger det i kravet til at
samtykke skal veere informert, at den registrerte skal ha en rimelig god forstaelse i hva
han eller hun har samtykket til. Et samtykke kan nar som helst trekkes tilbake. Det er
helsepersonellet som aktivt ma innhente samtykke fra de pargrende.

Dispensasjonen gjelder for prosjektledef cand. polit Heidi Woll, dr. philos Eva-Signe

Falkenberg og dr. med. Arvid Heiberg. Dispensasjonen gjelder kun de navngitte
personer, og prosjektleder er ansvarlig for at dette overholdes.
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Ingunf Myklebust
fung. Seksjonssjef ¢|f.

Det forutsettes at innhenting, oppbevaring og sletting av opplysninger er i
overensstemmelse med Datatilsynets bestemmelser samt at Regional etisk komité har
vurdert og tilradet prosjektet.

Det gjeres videre oppmerksom pa at brudd pa taushetsplikten kan veere straffbart i
medhold av fvl § 13e tredje ledd, hispl § 67 og hisregl § 34.

Helseregisterloven § 24 farste ledd palegger databehandlingsansvarlig & informere
den registrerte om hvilke opplysninger som samles inn fra andre kilder enn den
registrerte. Til orientering er det er direktoratets vurdering at De ma opplyse
pasientene om at personopplysninger er innhentet.

Vedtak om dispensasjon fra taushetsplikten kan paklages og klagefristen er tre uker
fra mottagelsen av dette brev, jfr. fvl §§ 28 og 29. Klageinstans er Helse- og
omsorgsdepartementet, men en eventuell klage skal rettes til Sosial- og
Helsedirektoratet. Det falger av fvi § 18 at en part har rett til &4 gjere seg kjent med
sakens dokumenter, med mindre annet falger av de unntak loven oppstiller i §§ 18 og
19.

Med vennlig hilsen

\‘4(;(/.‘%)6ch%o3
Marianne Dirdal
farstekonsulent

Kopi: Datatilsynet

121



122



Vedlegg 5 Personskjema - kartleggingsundersekelse 2006

Kartleggingsundersokelse 2006
Mennesker med medfodt devblindhets
livssituasjon

PERSONSKJEMA

En undersokelse gjennomfert ved Hogskolen i Oslo i samarbeid med
Foreldreforeningen for devblinde
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Veiledning til utfylling av personskjema:

Dette er et personskjema som skal fylles ut for en dovblindfodt person.
Sporreskjemaet har folgende innhold.:

Utfylt av...

Persondata

Névarende eksterne aktiviteter/tjenester

Pagaende utdanning

Fysisk tilrettelegging i bolig og nermilje
Tvangsbruk mv.

Individuell plan

Helsemessige forhold

Kommunikasjon

10. Den devblindes oppelevelse av sammenheng i livet
11. Pernalet. Bemanningstetthet, overlapping, kompetanseheving o.1
12. Samarbeid og oppfelging

13. Fremtiden

14. Avsluttende kommenterar

A e B ARl o

Svaralternativene vil variere mellom avkryssing, utfylling av konkret svar og svar i form av fri
tekst.

Siden flere personer fyller ut personskjema for den samme mennesker med medfodt dovblindhet
personen har sporreskjemaene et kodet nummer. Ved den videre behandlingen av de utfylte
skjemaene vil det bli sikret full konfidensialitet.

Siden personer med medfodt dovblindhet ikke selv kan fylle ut personskjemaet, skal den som
fvller ut opplyse under pkt 1 om hvilken status vedkommende har i forhold til den dovblinde.

Sporsmal under punkt 2 til 8, sporsmadl 10 og sporsmdl 13 til 14 angdr den mennesker med
medfodt dovblindhet direkte.

Sporsmal 9: "Kommunikasjon” og 12: ”Samarbeid og oppfolging” angdr i storst grad den som
fvller ut sporreskjemaet.

Sporsmal 11 angdr i storst grad fagfolk, men det er viktig at ogsd pdrerende svarer pd dette
sporsmdlet.

Hvis du er usikker med hensyn til utfyllingen kan du kontakte
prosjektleder Heidi Woll for ncermere veiledning pd:
Telefon: 22 45 35 37

Mobil: 996 97 653

E-post: heidi.woll@oks.hio.no
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1 Utfylt av:

Mor O Lerer O

Far O Primerkontakt O
Hjelpeverge/verge [ Miljearbeider O
Faglig leder O Annen O
Annen, hvilken tilknytning til den devblinde?

Dato for utfylling av skjema:

2 Persondata

Den devblinde er fodt (&r)

Den devblindfedtes kjenn: gutt/mann [ jente/kvinne [J
Bostedskommune:

Hjemkommune (betalende kommune):

3 Navzerende eksterne aktiviteter/tjenester

Kryss av flere steder, hvis aktuelt
NEI JA

Skolefritidsordning (SFO)
Stattekontakt

Avlastning (primert for parerende )
Bruker devblindetolk/ledsager

Arbeid/aktivitetstilbud
Brukerstyrt personlig assistanse

O OO o0oogaoad
O OO oogaoad

Annet

Beskriv:

Antall timer pr uke:
Antall timer pr uke:

Antall timer pr uke:

Antall timer pr uke:
Antall timer pr uke:

Antall timer pr uke:

Hvem har lagt til rette for det eksterne tilbudet?

Tilrettelegges av personalet i boligen der den devblindfede bor [

Tilrettelegges av den eksterne instansen

Hvem utferer det eksterne tilbudet?

Utfores av personalet i boligen der den devblindfede bor
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Utferes av den eksterne instansen O

4 Pigiende utdanning

NEI JA
Barnehage/forskole O 0  Antall timer pruke:
Grunnskole O 0  Antall timer pruke:
Videregaende skole O 0  Antall timer pruke:
Voksenopplaring O 00  Antall timer pruke:

5 Fysisk tilrettelegging i bolig og neermiljo
Fysisk tilrettelegging der den dovblindfodte bor mesteparten av tiden

Er det tatt hensyn til devblindhet/dobbelt sansetap i den devblindes bolig?
Nei, i svert liten grad O

Ja, delvis O
Ja, i stor grad O

I tilfelle ja, hvilke tilrettelegginger er gjort? Beskriv.

Er det tatt hensyn til devblindhet/dobbelt sansetap ved tilrettelegging av naermiljoet rundt
boligen (innen 100 meter fra boligen)?

Neli, i sveert liten grad d
Ja, delvis O
Ja, i stor grad d

I tilfelle ja, hvilke tilrettelegginger er gjort? Beskriv.
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Fysisk tilrettelegging i avlastningsbolig og i nermiljeet til avlastningsboligen

Er det tatt hensyn til devblindhet/dobbelt sansetap i den devblindes avlastningsbolig?
Nei, i sveert liten grad d

Ja, delvis O

Ja, i stor grad d

Ikke aktuelt O

I tilfelle ja, hvilke tilrettelegginger er gjort? Beskriv.

Er det tatt hensyn til devblindhet/dobbelt sansetap ved tilrettelegging av naermiljeet rundt
avlastningsboligen (innen 100 meter fra boligen)?

Nei, i sveert liten grad U
Ja, delvis |
Ja, i stor grad U
Ikke aktuelt U

I tilfelle ja, hvilke tilrettelegginger er gjort? Beskriv.

6 Tvangsbruk mv

Brukes det tvangstiltak?
NEI JA Hvis ja svar ogsé pa tilleggspersmal,
O O Hvis nei, gé videre til spersmal/ tema 7.

Hva gar tvangsbruken ut pa? Beskriv

NEI JA VET IKKE

Fores det protokoll over bruk av tvang [ O O
Hyvis ja, hvor mange tilfeller har det veert de siste 12 maneder

Hyvis, nei, hva er grunnen til at det ikke fores protokoll?
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Brukes det medisinering for i roe ned ”utfordrende” adferd, eller motvirke selvskading
eller alvorlig skade péa andre personer eller miljoet omkring?

NEI JA
] ]

Hva slags type medisiner brukes? (beskriv)

NEI JA
Blir fortsatt bruk av medisinering jevnlig vurdert O O
Hyvis ja, hvor ofte blir slik vurdering gjort?

Hyvis, nei, hva mener du er grunnen til at det ikke gjores?

Jeg mener at overfor den devblindfedte personen er bruk av tvang og /eller medisinering
for 4 moderere eller endre adferd

Helt nedvendig O
Av og til nedvendig O
Ikke nedvendig d

Hvordan metes ”utfordrende adferd?
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7 Individuell plan

Individuell plan i henhold til sosial- og helselovgivningen
JA NEI VET
IKKE
Den devblindfedte har individuell plan: O O O

Hvilken lovgivning er den individuelle planen hjemlet i?
Lov om helsetjenestene i kommunene § 6-2 a

Lov om pasientrettigheter § 2-5

Lov om spesialisthelsetjenesten m.m. § 2-5

Lov om etablering og gjennomfoering av psykisk helsevern §4-1
Lov om sosiale tjenester § 4-3a

Vet ikke

Oo0ooOooOooao

Oppfoelgingen av planen er
Sveert god O

Noksé god O
Manglende/tilfeldig O

Beskriv hvordan den individuelle planen blir fulgt opp:

Individuell oppleeringsplan hjemlet i Lov om grunnskolen og den vidaregdande oppleeringa § 5-5

JA NEI VET IKKE
Den devblindfedte har
individuell opplzeringsplan: O O O
Oppfoelgingen av planen er
Svert god O
Noks4 god a
Manglende/tilfeldig O

Beskriv hvordan den individuelle oppleeringsplanen blir fulgt opp:
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8 Helsemessige forhold

Sansetap
Diagnose (kryss av for diagnoser du vet at den dovblindfodte har)
Blind O

Alvorlig nedsatt syn
Moderat nedsatt syn
Litt nedsatt syn

Dov

Alvorlig nedsatt harsel
Moderat nedsatt hersel
Litt nedsatt hersel

Oo0ooOooOdooao

Balanseproblemer

Nér inntradte sansetapene? (sett to kryss, ett for horsel og ett for syn)

Pa foster- 0-6 mnd 624 mnd |2-4ars |4-7 ars Etter syv
stadiet etter fodsel | alder alder alder ars alder

Horsels-
nedsettelse

Syns-
nedsettelse

Andre tilstander og helseforhold
Hjerneskade,

inklusive psykisk utviklingshemming
Cerebral parese/motoriske vansker
Motoriske vansker

Hvilket?
Hvilket?

Syndrom (herunder Rubella)

Kromosomavvik

Psykiske vansker
Deprimert
Psykotisk
Autisme

Stoffskiftesykdom

Oo0ooooOooOooOoo0oagad

Bruker rullestol
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Andre funksjonshemminger/sykdom [ Hvilke?)

Andre kommentarer vedrerende andre tilstander og helseforhold:

Hvor er opplysningene i sporsmél om helseforhold dokumentert/hentet fra:

Svert nedsatt Noe nedsatt Normal bevegelighet
Bevegelighet i armer O O O
Bevegelighet i ben O O O

9 Kommunikasjon
Sporsmdl om kommunikasjon skal besvares ut fra de vurderinger du selv gjor av
kommunikasjonsniva og ferdigheter

Kan du og den devblindfedte personen kommunisere om noe/ ”dele noe” med hverandre?
Ja Nei
O O

Hyvis ja, pa hvilke méater? Kryss gjerne av for flere alternativ

Kroppslige uttrykk O
Gester O
Tegn O
Tale O

Hvilke kanaler benytter dere?
Kroppslige bevegelser og bergring?

Taktilt (snakke-/lyttehender”)
Visuelt (bruk av syn/synsrest)

OoOooaod

Annet
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Hva kommuniserer dere om?
Konkrete behov/ensker/rutiner O Gi eksempel:

Felles opplevelse her og na O Gieksempel:

Felles opplevelser som akkurat har funnet sted [0  Gi eksempel:

Felles opplevelser som har skjedd tidligere O Gieksempel:

Folelser O Gi eksempel:
Interesser O Gi eksempel:
Tanker O Gi eksempel:

Med “meningsfylt mote” menes d kunne mates pa et mentalt plan. Det vil si d dele tanker om
noe. Hvor mange ganger i lopet av siste dag du var sammen med den devblindfedte forte
det til ”meningsfylte meter” mellom dere?

Hvor godt kjenner du den devblindfedtes forhistorie?

Sveert godt O
Meget godt O
Godt O
Noksé godt O

Ikke seerlig godt O

Kjennskap til den devblindfedtes hjelper deg i kommunikasjonen

Nesten alltid O
Ofte O
Iblant O
Sjelden O
Nesten aldri O

Partnerkompetanse vil si d inneha de kvaliteter som er nodvendig for d kunne kommunisere om
noe, “dele tanker”, med en dovblindfodt person. Det vil blant annet si d prove, sammen med den
dovblindfodte, d forhandle frem en felles mening om uttrykkene som fremkommer og holde
dialogen gdende.
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Hvor mange kommunikasjonspartnere (fagpersoner) har den devblinde vanligvis kontakt med
ilepet av en uke (ca antall)
Hvor mange av disse har sveert god partnerkompetanse?

Hvor mange av disse har middels god partnerkompetanse?

Hvor mange av disse har lav/mangelfull partnerkompetanse?

Hyvis du skal gi en generell vurdering av ”partnerkompetanse” hos fagfolk som har daglig
kontakt med den devblindfedte hvordan vil du beskrive den:

Svert god O
Meget god O
God O
Noe mangelfull O
Svert lav/ mangelfull O

Hvordan vurderer du partnerkompetanse i forhold til 4 kommunisere med den
devblindfedte hos foreldre/nzere parorende som har regelmessig kontakt med den
mennesker med medfedt devblindhet?

Svert god partnerkompetanse [J Slektsforhold :
Meget god partnerkompetanse [ Slektsforhold :
God partnerkompetanse? [ Slektsforhold :
Noe mangelfull partnerkompetanse [ Slektsforhold :
Svert lav/ mangelfull partnerkompetanse? [ Slektsforhold :

Hjelpeverges kommunikasjonsferdigheter

Hvis du skal vurdere partnerkompetanse i forhold til & kommunisere med devblindfedte hos
hjelpeverge som har regelmessig kontakt med den devblindfedte, hvordan vil du beskrive dem:
Svert god partnerkompetanse O

Meget god partnerkompetanse
God partnerkompetanse?

Noe mangelfull partnerkompetanse

OoOoogoaod

Svert lav/ mangelfull partnerkompetanse?

Egen partnerkompetanse (du som fyller ut skjema gjor en egenvurdering)

Hvis du skal vurdere partnerkompetanse hos deg selv i forhold til & kommunisere med
mennesker med medfedt devblindhet, hvordan vil du beskrive den:

Svert god partnerkompetanse O

Meget god partnerkompetanse O
God partnerkompetanse? O
O

Noe mangelfull partnerkompetanse
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Svert lav/ mangelfull partnerkompetanse? O

Hvordan vurderer du den devblindfedtes kommunikasjon?
Svert god partnerkompetanse O

Meget god partnerkompetanse
God partnerkompetanse?

Noe mangelfull partnerkompetanse

OoOooaod

Svert lav/ mangelfull partnerkompetanse?

Hva mener du er den viktigste drsaken til devblindfedte kommuniserer pd dette nivaet? Forklar:

Andre kommentarer:

Hvem (vurderer du) forstar den devblindfedtes uttrykk og ensker best?

Hvem (vurderer du) blir best forstitt av den devblindfedte?

Beskriv maten det da kommuniseres pa:

10  Den devblindes opplevelse av sammenheng i livet
Sett ring rundt det du anser som mest riktig svar

Den devblinde har folelsen av a veere i en uvant situasjon og vet ikke hva han/hun skal
gjore:

1 2 3 4 5 6 7
Meget Sjelden /aldri
ofte
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Nar den devblinde tenker pa sitt liv feler hun/han ofte:

1 2 3 4 5 6 7

Hvor godt Hva er vitsen med at jeg lever
deter d leve

Den devblinde har svart blandete folelser og tanker:

1 2 3 4 5 6 7

Meget Sjelden /aldri
Ofte

11  Personalet: bemanningstetthet, overlapping, kompetanseheving o. 1.

Hvor mange ulike personer har den devblindfedte kontakt med i lopet av

En “vanlig” dag? Omlag  personer

I lopet av en uke: Omlag  personer

I lopet av en maned: Omlag  personer

Vet ikke O

Hvor stor del av degnet det er 1:1 bemanning?  timer
Vet ikke O

Vektlegging mellom praktiske oppgaver (”a holde avdelingen i orden”) og direkte samvzer
med den devblinde

Praktiske oppgaver vektlegges mest O
Samvar med den devblinde vektlegges mest O
Praktiske oppgaver og samvar vektlegges omtrent likt O
Vet ikke O

Hvor mye tid har personalet til samarbeid i lopet av en maned?

Er det avsatt tid til overlapping (ved vaktskifte)?

Nei O
Ja O Antall overlappinger pr. degn:
Vet ikke O

Er det avsatt tid til planlegging?
Vet ikke O
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Nei O
Ja O Antall planleggingstimer pr méned:

Hvem deltar i planleggingen? (leder, primarkontakter, andre)

Hyvilke krav settes til kompetanse hos ansatte:

Er det utarbeidet en kompetansehevingsplan for hver enkelt ansatt?
Nei O
Ja O
Vet ikke O

Hvor aktiv og til stede i den devblindes og naerpersoners hverdag er faglig leder?
Faglig leder er sveert aktiv og til stede O

Faglig leder er noe aktiv og til stede
Faglig leder er lite aktiv og lite til stede
Vet ikke

O ood

Hvor mange av personalet har sluttet i lopet av 2005:

Vet ikke O

Hvor mange av personalet har begynt i lepet av 2005:
Vet ikke O

12 Samarbeid og oppfelging

Hvordan vil du beskrive samarbeidet mellom fagfolkene som arbeider til daglig med den
devblindfedte og familien/parerende

Sveert godt O
Meget godt O
Godt O
Noksé godt O
Ikke seerlig godt O

Hvordan vil du beskrive samarbeidet med kompetansesystemet for mennesker med
medfedt devblindhet
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Sveert godt O
Meget godt O
Godt O
Noksé godt O
Ikke seerlig godt O

Far personalet mulighet til 4 delta pa kurs for 4 eke kompetansen om devblindhet, andre
funksjonshemminger og eventuelt andre tiltak som er relevante i arbeidet med den
devblinde?

Nei O

Ja O
Vet ikke O

Hyvis ja, hvilke
Tegnsprak kurs

Kurs i kommunikasjon
Kurs om syndrom
Kurs om rettigheter

Nasjonalt modulbasert grunnkurs

Oo0ooOooOooao

Kurs for nettverket rundt den devblinde

Hyvis kurs for nettverket, hvem deltar i nettverkskurs:
Mor O

Far

Andre parerende Hvem:

Hjelpeverge

Primarkontakt

Oo0oooad

Andre deltakere: Hvem:

Andre Kurs [1 Tittel:

Far personalet veiledning fra kompetansesenteret for devblinde?
JA NEI
O O

Hyvis ja, hvor mange ganger pr ar?
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13 Fremtiden
1 ditt svar kan du gi synspunkter som enten angdr den dovblindfodte personlig, fagfolkene,
pdrorende, miljoet omkring, kompetansesystemet for mennesker med medfodt dovblindhet eller

annet du mener er viktig i denne sammenhengen.

Hvilke mal er det viktig & arbeide for i lopet av de nzermeste tolv manedene, for i
stabilisere eller forbedre livssituasjonen for den devblindfedt? (beskriv)

Hvilke mal er det viktig & arbeide for i lopet av de neste fem drene for a stabilisere eller
forbedre livssituasjonen for den devblindfedte? (beskriv)

14  Avsluttende kommentarer

(skriv eventuelt pd eget ark som legges ved)
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Returneres til

Heidi Woll

Hogskolen i Oslo, avd. @KS
Postboks 4, St. Olavs plass
0130 OSLO

Skjemaet bes returnert innen 1. november 2006
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Vedlegg 6 Informasjon om kartleggingsundersekelse

hegskolen i oslo

www.hie.no

Ref:
Til foreldrefforesatte, hjelpeverger og fagfolk i kontakt

med mennekser med medfadt devblindhet Vo vt
ar ref

06/1033-666

Saksbeh.:

Heidi Woll

Dato:

20. juni 2006

FORESPORSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKTET
"DOVBLINDFGDTES LIVSSITUASJON"

Ved MHegskolen i Oslo er det i samarbeid med Foreldreforeningen for devblinde igangsatt et
tredrig prosjekt om Dovblindfadtes livssituasjon. Prosjektet er stgttet pkonomisk av Stiftelsen
Helse og Rehabilitering.

Et av milene med prosjektet er & beskrive miljgmessige og faglige rammebetingelser som ber
vaere til stede for at devblinde skal ha gode utviklingsmuligheter. Det vil bli sendt ut en skriftlig
sperreundersekelse til nere pargrende ogleller hjelpevergelverge til devblindfedte og til
primerkontake i bolig (gjelder voksne devblindfadte) og lerer {gjelder barn/ungdom).

J. Det er vedlagt et eget informasjonsbrev som sier mer om innholdet i sparreundersekelsen.

Sperreundersgkelsen vil etter planen bli giennomfert varen 2006. Forskningsprosjektet er meldt
til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) og Regional komité for medisinsk
forskningsetikk Ser-Norge (REK Sgr-Norge). Begge instansene har tilrddd prosjektet. Det vil bli
giennomfert i henhold til remingslinjer og rammer som NSD og REK Sgr-Norge gir.

Vi regner med at det er na@rmere 100 devblindfadte fordelt over hele aldersspennet i Norge.
Hagskolen i Oslo har ingen oversikt over disse. Vi har derfor bedt regionssentrene for
devblinde om & sende ut informasjon om prosjektet til devblindfedte ved deres
foresatte/hjelpeverge mv. Foreldreforeningen for devblinde sender ogsa ut informasjen til sine
medlemmer. Det kan derfor hende at noen mottar to eller flere foresparsier om  delta i
undersekelsen. Det er da tilstrekkelig & svare pa en av henvendelsene.

J. Vedlagt dette brevet falger ogsa et skjema for registrering av navn og adresser pi de som skal
ha sperreskjemaet tilsendt. Vi hiper at dere vil returnere dette il Hagskolen i Oslo etter at det
er fylt ut, og etter at samtykke til deltakelse i undersakelsen er underskrevet. Vi ber
foreldre/hjelpeverge i tillegg veere behjelpelig med 3 fylle ut navn pé gvrige personer som det er
aktuelt at vi sender spgrreskjemaet til. Etter at skjemaet med navn og adresser er returnert til
Hagskolen i Oslo, vil sparreskjemaene bli sendt ut.

Normalt sett forventer vi at det vil bli utfylt to sparreskjema for hver devblindfadt. Eksempelvis
for devblindfedte under 18 ar vil mor eller far fylle ut som foresatt. Lerer fyller ut som den som
har primaransvaret for undervisningen. Det kan i noen tilfeller ogsa veere hensiktsmessig at

Avdeling for glconomi-, kommunal- og sosialfag  Sosialforsk e GIV -~ gruppe for inkluderende velferd
Postadresse: Postboks 4 » 5t. Olavs plass ¢ 0130 Oslo
Kontoradresse: Pilestredet 56 , inngang Hjalmar Larsensgt. e tif: 22 45 35 00  faks: 22 45 36 00 e giv@oks.hio.no
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ytterligere en person fyller ut skjemaet, eksempelvis koordinator for kommunale
ytelser/ansvarsgruppe, miljgarbeider som har regelmessig kontakt med den davblindfadte
utenom skoletid eller avdelingsleder for boenhet der den dgvblinde bor.

For devblindfadte over 18 ar vil det i noen tilfelle vare en av foreldrene eller andre nere
slektninger som er hjelpevergel/verge, og som fyller ut skjemaet, Dersom det er en utenfor
familien som er hjelpeverge, og det anses hensiktsmessig at en av de nzrmeste i familien ogsa
fyller ut skiemaet, anbefaler vi at det gjeres. | tillegg vil en “naerperson” som har daglig kontakt
og primaransvar for oppfelgingen av den davblindfadte bli bedt om 2 fylle ut skjemaet. Noen
voksne med medfedt devblindhet har ogsd voksenopplaringstitbud, og lereren som har
hovedansvaret for undervisningen ber ogsa i noen tilfeller fylle ut skjemaet. Dermed kan det i
noen tilfeller bii fylt ut tre skjema, og i noen fa tifeller fire skjema for en person.

Grunnen til at vi snsker at det skal fylles ut to sperreskjemaer (og i noen tilfeller tre eller fire)
for hver person, er at siden devblindfadte ikke kan svare pi vegne av seg selv, vil kvaliteten pa
undersokelsen bli bedre dersom vi fér tilbakemeldinger fra flere personer som stir den
devblindfedte nar i det daglige.

Dersom det er spersmil angdende undersgkelsen kan de rettes til prosjekeleder Heidi Woll
Telefon: 22 45 35 37

Mobil: 996 97 653

E-post: heidi.woll@oks.hio.no

Brev: Prosjekt Dovblindfedtes livssituasjon

v/prosjektleder Heidi Woll

Hegskolen i Oslo

Postboks 4, St. Olavs plass

0130 OSLO

Konfidensialitet vil bli sikret ved behandlingen av innsamlede data. Prosjektet har sluttdato
31.12.2009. Ved prosjektets avslutning vil persondata bli slettet. Det er frivillig 2 delta i
undersakelsen.

Vi hdper at si mange som mulig har anledning til 4 delta i undersgkelsen. Dersom svarprosenten
blir hey, kan vi ut fra svarene som kommer frem i undersgkelsen uttale oss med sterre
sikkeerhet om sitasjonen for hele gruppen av devblindfedte. Dette vil kunne bidra til en bedre
situasjon for devblindfadte i fremtiden.

Med vennlig hilsen

Heidi Woll

prosjektieder

Vedlegg:

Infobrev | om prosjektet, av januar 2006.

Samtykkeerldaring med navn- og adresseliste som skal returneres til Hogskolen i Oslo.
Returkonvolutt
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Vedlegg 7 Samtykke til deltakelse i sporreundersekelsen

SAMTYKKE TIL A DELTA I SPORREUNDERSOKELSE OM DOVBLINDFODTES
LIVSSITUASJON

Ja, jeg samtykker til 4 delta i sparreundersekelsen om devblindfedtes livssituasjon. Jeg anbefaler
ogsa at gvrige personer pé listen nedenfor gir informasjon og fyller ut sperreskjema. Jeg har
mottatt skriftlig informasjon om prosjektet, og er innforstatt med at det & delta i undersegkelsen er
frivillig. Videre er jeg innforstitt med at jeg ndr som helst frem til dataene i anonymisert form er
publisert, har anledning til & trekke meg fra undersekelsen uten & mate gi en begrunnelse for det.

Sted: Dato:
underskrift
Jeger Foreldre/foresatt Hjelpeverge/ verge (sett kryss)
Den devblindfedte heter:
Sperreundersokelsen bes sendt til:
Navn: Telefon:
Gateadresse:
Postadresse: Funksjon: foreldre/foresatt /
hjelpeverge/verge
Navn: Telefon:
Gateadresse:
Postadresse: Funksjon:
Navn: Telefon:
Gateadresse:
Postadresse: Funksjon:
Navn: Telefon:
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Gateadresse:

Postadresse: Funksjon:

Skjemaet returneres til: Hogskolen i Oslo, Prosjekt Davblindfedtes livssituasjon
v/prosjektleder Heidi Woll, Postboks 4, St. Olavs plass, 0130 Oslo
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