KOMBINERT SANSETAP.
OM ERVERVET D@VBLINDHET

”Dovblindhet medferer en sdrbarhet i forhold til G utvikle og opprettholde sammenheng og
betydning i kontakten med andre mennesker og i forhold til de fysiske omgivelsene.” Guniia H.Rénnblom
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Nasjonalt-kompetansesystem for- devblinde, Helse Sor-@st RHF

Dette heftet er i utgangspunktet tenkt a vaere en kortfattet informasjon til deg som
har ervervet dgvblindhet — og til deg som i ulike sasmmenhenger ansker a vite mer
om dovblindhet, enten som samarbeidspartner i tjenestesammenheng eller som
familiemedlem eller bekjent.

Her vil vi si litt om hvor du kan finne hjelp, hvordan vi best kan kommunisere sam-
men, hvilke hjelpemidler som er tilgjengelige og hvordan disse hjelpemidlene kan
skaffes til veie.

Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde er en del av spesialisthelsetjenesten i
Norge. Det bestar av fire regionsentre, to sentre med landsdekkende oppgaver og
en koordinerende enhet, som alle er tilknyttet Helse Ser-Ost RHF. Disse sentra gir
til sammen tjenester til personer med dgvblindhet i hele landet og samarbeider
med kommunale akterer og er en del av et helhetlig og tverrfaglig tilbud. Du vil

finne mer informasjon om det nasjonale kompetansesystemet for dgvblinde lenger
bak i heftet.

Vi haper dette heftet vil gi nyttig informasjon til personer med ervervet dgvblind-

het, til deres familier og venner — og til andre som har kontakt med personer med
devblindhet.
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FM-forsterker kaﬁ vaere til hjelp for G bedre kommunikasjonen.

OM DOVBLINDHET

Dgvblindhet er en kombinasjon av alvorlig
syns- og herselshemning. De ferreste per-
soner med devblindhet er helt deve og helt
blinde. Nar synet er sa darlig at det i liten
grad kan kompensere for hgrselsnedset-
telsen og hgrselen er sa darlig at den i liten
grad kan kompensere for synsnedsettelsen,
dreier det seg om devblindhet. Dgvblind-
het er en funksjonsbeskrivelse og ikke en
spesiell diagnose. Flere syndromer gir skader
pa fiernsansene syn og hersel og resulterer

i devblindhet. Davblindhet oppstar ogsa nar
begge fjernsansene blir skadet uten at det er
en sammenheng mellom arsakene til skadene.

Nar det kombinerte sansetapet oppstar etter
at spraket er etablert, snakker vi om personer
med ervervet dgvblindhet.

Personer med ervervet dgvblindhet er en
heterogen gruppe. Den omfatter personer i
alle aldersgrupper og i ulike livssituasjoner.

ULIKE KATEGORIER AV
DOVBLINDHET

Det skilles mellom medfedt og ervervet dov-
blindhet.Ved medfedt devblindhet oppstar
devblindheten for barnet har utviklet

sprak. Mange i denne gruppen har flere

funksjonsnedsettelser, noe som kompliserer
tilstanden ytterligere.Ved ervervet dgvblind-
het skiller vi mellom ulike typer:

* fodt dov og med progredierende synslidelse.

* fodt tunghert og med progredierende
synslidelse.

* fadt blind og med progredierende horselstap.

* fadt seende og hgrende, men progredierende
syns- og herselstap resulterer i devblindhet.

VANLIGE ARSAKER TIL
DOVBLINDHET

De vanligste kjente arsakene til dgvblindhet
er; Usher syndrom, andre sjeldne syndromer,
sjeldne infeksjonssykdommer og tilfeldige
kombinasjoner av ulike skader/sykdommer
som rammer bade syns-og hgrselsfunksjonen.
Det kan i noen tilfeller vaere vanskelig a finne
den diagnostiske arsaken som ligger til grunn
for devblindheten.

KONSEKVENSER AV
DOVBLINDHET

Devblindhet pavirker kommunikasjon,
informasjon og mobilitet, og endrer en
persons livsbetingelser i ekstrem grad.
Personer med devblindhet er i fare for a
oppleve ensomhet, isolasjon og manglende
tilgang til informasjon om det som skjer rundt



dem. Dersom det ikke iverksettes kompenser-
ende tiltak, er det stor fare for deprivasjon og
manglende muligheter for a realisere de po-
tensialer den enkelte besitter. Personer med
devblindhet opplever tap pa flere omrader

i livet. Det er naturlig at mange far psykiske
reaksjoner som fglge av store sansetap.

Personer med devblindhet trenger spesielt
tilrettelagte hjelpemidler for i best mulig grad
a kompensere for syns- og hgrselsproblemene.
De far hjelpemidler til bade syns- og hgrsels-
vanskene, men kombinasjonen blir ofte ikke
ivaretatt. Det kan vaere vanskelig a orientere
seg i de tilbudene som finnes. En er avhengig
av at det i nermiljget finnes kunnskap om at
devblindhet eksisterer for derved a fa infor-
masjon om muligheter, rettigheter og hvor

en skal henvende seg for a fa adekvat hjelp.
Syndromer som kan resultere i devblindhet
er lite kjent blant allmennpraktiserende leger.
Noen far feil diagnose og/eller mangelfull
informasjon, noe som kan forarsake ytterligere
problemer i tillegg til devblindheten.

KOMMUNIKASJON MED PERSONER
MED D@VBLINDHET

Kommunikasjonen ma tilpasses den enkelte.
Ver kreativ og prev ulike mater for at kommu-
nikasjonen skal bli sa god som mulig. Ofte kan
vi kombinere ulike mater slik at det blir lettere

a oppfatte. La han/henne fa bestemme kommu-
nikasjonsform, plassering i rommet og avstand.

Kommunikasjon kan forega ved hjelp av :
* tegnsprak

* taktilt tegnsprak

* fingerbokstavering

* skrift i hand

* skrift med svart tusj pa hvitt papir

* datamaskin - stor skrift

* lese-tv

* talesprak

* “haptisk kommunikasjon”

For a gjere kommunikasjonen sa enkel som
mulig, kan felgende tiltak vare til hjelp:

* Sorg for at det er rolig i rommet og at det
ikke er bakgrunnsstgy fra tilliggende rom

* Pass pa at rommet er godt opplyst, og at
lyset ikke blender

» Sitt slik at ansiktet ditt er opplyst

* La den dovblinde personen velge hvor han
vil sitte

* Snakk tydelig

* Unnga a snakke i munnen pa hverandre

God bersniné og riktig avstand er viktig i samtale
med mennesker som har Usher Syndrom.




”Mestring er ikke en ny metode, men et menneskesyn. Det innebzrer at man tror alle
mennesker har muligheter inni seg. Og hvis man har de tre ordene "styrk sterke sider”
som ledetrdd, er man kommet langt.” Hichen sommerschild
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Personer med devblindhet har rett til tolk/
ledsagerhjelp. Hvis du som fagperson ikke
mestrer kommunikasjonsformen, ma det
bestilles tolk. Tolk kan bestilles fra tolkesent-
ralene ved alle landets hjelpemiddelsentraler.
Det ber bestilles i god tid, da det kan vaere
mangel pa tolker.

HJELPEMIDLER

Det finnes en rekke gode hjelpemidler som
kan gjore dagliglivet enklere for personer
med ervervet devblindhet. Hjelpemidler kan
stotte kommunikasjonen, gjere informasjons-
tilegnelse lettere og mer effektiv og kan gjore
det mulig 3 ta seg fram pa egen hand. De
fleste hjelpemidler er utviklet for a hjelpe
enten ved synsproblemer eller ved horsels-
problemer.Ved tildeling av hjelpemidler til en
person med davblindhet er det viktig a ta
hensyn til det kombinerte sansetapet.
Hjelpemiddelsentralen i det enkelte fylke
tildeler hjelpemidler.

Eksempler pa hjelpemidler som mange per-
soner med devblindhet bruker:

Hjelpemidler for herselshemmede:

* samtaleforsterker

* FM-anlegg

* teleslynge til telefon, radio og fjernsyn

* vibrasjons/lysanlegg for varsling av
ringeklokke, telefon og brannalarm
* teksttelefon/datamaskin

Cochlea-implantat (Cl) er et elektronisk
apparat som opereres inn bak gret og som gir
en form for kunstig hersel. Cl tilbys hoved-
saklig til herselshemmede med sa store hor-
selstap at de har liten eller ingen mulighet til
a oppfatte tale med et vanlig hareapparat.

De fleste barn med store hgrselstap i Norge
far na cochleaimplantat.

Hvor god nytte den enkelte har av Cl, er imidler-
tid avhengig av en rekke faktorer. Personer
med hegrselshemning far ikke normal hersel
med et cochleaimplantat, men de fleste som
blir operert, opplever en stor bedring fra
bruk av hgreapparat til bruk av CI. Personer
med devblindhet har rett til cochleaimplantat
pa begge grer og oppfalging etter operasjon.

Hjelpemidler for synshemmede:

* riktig belysning

* luper/filterbriller

* lese-tv

* datamaskin med spesialutstyr og
spesialprogrammer

* daisyspiller

* ulike husholdningsredskaper

* forerhund



Datamaskin med leselist.

Det ma spesielt nevnes at utviklingen innen-
for informasjonsteknologi og data har hatt
stor betydning for personer med devblindhet.
Ved hjelp av IKT har mange fatt en helt annen
mulighet til 2 innhente informasjon og ha
kontakt med omverdenen enn tidligere. Det
finnes en mengde spesialprogrammer og
ekstrautstyr som gjor det mulig for blinde og
sterkt svaksynte personer a bruke internett
og e-post i samme utstrekning som seende
personer kan. For mer informasjon om
hjelpemidler kan syns- og herselskontaktene
i kommunene eller syns- og audiopedagog-
tjienesten i fylkene kontaktes.

ANDRE RETTIGHETER OG
STOTTETILTAK:

* tolk/ledsagerhjelp

» tilpasningskurs pa Eikholt nasjonalt ressurs-
senter for devblinde. Utgiftene dekkes av
trygdeordninger

* voksenopplaering

* gront kort; gir rett til 4 reise for halv
pris pa offentlige kommunikasjonsmidler,
samt gratis reise for ledsager

* TT-kort

* lese- og sekretzrhjelp

* gratis fysioterapi

* okonomisk statte til bruk av telefon

* grunnstgnad, hjelpestgnad, attfering og
uferepensjon

* ulike assistentordninger:
funksjonsassistent; for a fungere bedre
i arbeidslivet (trygdekontoret),
brukerstyrt personlig assistent; for et
mer selvstyrt liv (kommunen)

* ledsagerbevis for funksjonshemmede

* kommunale ytelser som: hjemmehijelp,
stottekontakt osv.

Pa www.dovblindhet.no og www.eikholt.no
kan du lese mer om lover og rettigheter for
personer med dgvblindhet.

“leg er ikke interessert i G spise smuler av medfelelse fra bordet til en som ser pd seg selv
som min herre. Jeg vil ha hele menyen av rettigheter.” pesmondTutu




NASJONALT KOMPETANSESYSTEM
FOR D@VBLINDE er en del av spesialist-
helsetjenesten i Norge. Det bestar av fire
regionsentre, to sentre med landsdekkende
oppgaver og en koordinerende enhet, som
alle er tilknyttet Helse Ser-@st RHF.

Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde
gir tjenester til personer med alvorlig grad
av kombinert syns- og horselshemning/
dovblindhet, deres familier og nettverk og
offentlige og private instanser. De fleste som
far tjenester fra kompetansesystemet, er
personer med progredierende tilstander. For a
kunne ta valg i forhold til egen fremtid basert
pa kunnskap, forstaelse og innsikt, trenger de
fleste radgivning, veiledning og stette fra konsu-
lentene og det gvrige kompetansesystemet
for personer med devblindhet. Tjenestene er
basert pa et samarbeid mellom kompetanse-
systemet og kommuner og fylkeskommuner.

For at habilitering/rehabilitering skal fa et best
mulig utfall, er det behov for spesialiserte tje-
nester fra fagmiljger som har bred kunnskap
om konsekvenser av kombinerte sansetap og
hvordan disse best mulig kan avhjelpes.

Nasjonalt kompetansesystem for devblinde
har spesifikk kunnskap om alvorlig grad

av kombinert syns- og horselshemning/
devblindhet.Tjenestene er bade individ- og
system orienterte:

- De individ orienterte tjenestene innebarer
direkte kontakt med personer med devblind-
het og deres pargrende / nerpersoner og
tar utgangspunkt i serlige uttrykte behov og
med sikte pa at personen i sterst mulig grad
vil kunne leve uavhengig og selvstendig.

- System orienterte tjenester er tjenester av
mer generell karakter som tilbys kommuner,
fylkeskommuner og spesialisthelsetjenesten,
samt det helhetlige sosiale og kulturelle miljzet
som personer med devblindhet er en del av.

KOMPETANSESYSTEMET KAN

HJELPE MED:

Utredninger:

- som danner grunnlag for identifisering av
dovblindhet

- i forbindelse med endringer i den enkeltes
livssituasjon

- i forbindelse med endringer i syns- og
herselsfunksjon

- spesifikke utredninger med bakgrunn i tema
eller problemstillinger som er aktualisert av

nettverket eller av personen med ervervet
dovblindhet

Idenfisering av devblindhet gjores i Nasjonalt
tverrfaglig team for diagnostisering og identi-
fisering av devblindhet.

Veiledning og radgivning:
Kompetansesystemet tilbyr individuell veiled-
ning og radgivning med utgangspunkt i de
behov den enkelte person med devblindhet
har. Veiledning og radgivning kan gis direkte
til personer med devblindhet. Det gis ogsa
veiled-ning og radgivning til nzrpersoner,
kommunale/ fylkeskommunale tjenesteytere
og andre faginstanser som yter tjenester
overfor malgruppen.

Individuell plan:

Kompetansesystemet samarbeider med kom-
munene om utarbeidelse og oppfelging av
individuell plan (IP).

Opplxring og kurs:

Nasjonalt kompetansesystem for devblinde

tilbyr blant annet:

- habiliterings / rehabiliteringskurs

- tilpasningskurs, for eksempel mobilitetskurs

- bistand i utvikling av kommunikasjons-
ferdigheter

- kursvirksomhet og opplaring for nettverket,
eventuelt i samarbeid med andre instanser,
for eksempel hjelpemiddelsentraler; andre
kompetansesentre og kommunale/
fylkeskommunale instanser.

Kurs og fagdager tilbys ved behov til:

- personer med ervervet dovblindhet og
deres narpersoner

- lokale tjenesteytere

- kommuner som har brukere med alvorlig
syns- og hgrselshemning/davblindhet pa
grunn av aldersrelaterte tilstander

- andre instanser

Undervisning og veiledning ved universitet og
hagskoler.

Annen faglig bistand:

- Uttalelser i forbindelse med sgknader om
opplering, hjelpemidler, tilrettelegging og
tjenester.

- Opprette kontakt mellom ulike nettverk.

- Tilrettelegging for kontakt mellom personer
med ervervet devblindhet.

TA KONTAKT MED OSS

| samarbeid med kommunene har region-
sentrene et srlig ansvar for oppfelging av
personer med devblindhet i sin del av landet.

Personer med devblindhet, deres pargrende
og fagpersoner kan ta direkte kontakt med
regionsentrene.



Telefonnummer og adresser finner du her:

Regionsenter for dovblinde ved Univer-
sitetssykehuset Nord-Norge

Gimleveien 68,9019 Tromsg

Telefon: 77 75 58 30 Teksttelefon: 77 62 11 12
E-post: RegionsenteretDB@unn.no

Region: Finnmark, Troms og Nordland

Regionsenter for devblinde, Statped Vest
Pb 6039, Bergen Postterminal, 5892 Bergen
Telefon: 55 92 34 00

Teksttelefon: 55 98 79 82 / 55 98 79 84
E-post: statpedvest@statped.no

Region: Mgre og Romsdal, Sogn og Fjordane,
Hordaland og Rogaland

Regionsenter for dovblinde, Skadalen kom-
petansesenter

Fridjof Nansens vei 14,0369 Oslo

Telefon: 22 70 37 00 Teksttlelefon: 22 70 36 34
E-post: skadalen@statped.no

Region: Nord-Treondelag, Sor-Trendelag, Hed-
mark, Oppland, Akershus og Oslo

Regionsenter for dovblinde, Andebu Dov-
blindesenter

Molandveien 44, 3158 Andebu

Telefon: 33 43 87 00 Teksttelefon: 33 43 87 0l
E-post: adb@signo.no

Region:Vest-Agder, Aust-Agder, Telemark,
Buskerud, Vestfold og @stfold

SENTRE MED LANDSDEKKENDE
OPPGAVER

Eikholt nasjonalt ressurssenter for devblinde
tilbyr rehabiliteringskurs, opplering

i alternative kommunikasjonsformer og innen
IT. Det gis ogsa kurs/tjenester

tilpasset den enkelte og kurs for fagpersoner.
Senteret brukes ogsa som mgteplass for
devblinde, deres pargrende og fagpersoner.

Eikholt nasjonalt ressurssenter for
dovblinde

Helen Kellers vei 3, 3031 Drammen
Telefon: 32 88 90 50 Faks: 32 88 90 52
Teksttelefon: 32 88 90 51

E-post: post@eikholt.no
www.eikholt.no

Huseby kompetansesenter utferer blant
annet tverrfaglige utredninger av syn
hos personer med kombinerte syns- og
herselsvansker.

Huseby kompetansesenter

Gamle Hovsetervei 3,0768 Oslo
Telefon: 22 02 95 00 Faks:22 92 15 90
E-post: huseby@statped.no

Koordineringsenheten
Koordineringsenhetenes hovedoppgave er a
koordinere virksomheten i Nasjonalt kom-
petansesystem for devblinde. | tillegg har
enheten oppgaver knyttet til blant

annet forskning og fagutvikling, informasjon
og dokumentasjon.

Nasjonalt kompetansesystem for devblinde
- Koordineringsenheten

Oslo universitetssykehus HF, Ulleval sykehus,
Postboks 4956 Nydalen, 0424 Oslo

Telefon: 23 02 75 81 Faks:23 01 63 03
E-post: dovblindhet@ulleval.no

Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde
har en felles internettadresse:
www.dovblindhet.no

ANDRE KONTAKTER:

NAV hjelpemiddelsentral/ tolk/ledsagerhjelp
for deve og devblinde finnes i alle fylker.
www.nav.no

Radgivningskontor for deve og devblinde Oslo
Adresse: Fredrikke Qvams gatel

postboks 6999, St. Olavs plass, 0130 Oslo
Telefon: 23 46 04 00

E-post:
radgivningskontoret@sby.oslo.kommune.no

Radgivningskontor for deve og devblinde
Bergen

Adresse: Teatergaten 41,5010 Bergen
Telefon: 55 56 94 75

Teksttelefon: 55 90 08 48 / 55 90 08 49

Faks: 55 56 92 67

E-post: radgivning.horsel@bergen.kommune.no

Radgivningskontor for deve og devblinde
Stavanger

Stiftelsen Stavanger Dgvesenter

Adresse: Saudagate 11,4012 Stavanger
Teksttelefon: 51 53 38 81 Fax:51 53 38 12
E-post: post@stavanger.dovesenter.no

Radgivningskontor for deve og devblinde
Trondheim

Besoksadresse:Bispegata 9 B
Postadresse:Trondheim kommune, Ambulant
boveiledning

7004 Trondheim

Telefon: 72 54 41 20 / Faks: 72 54 41 21

Syns- og audiopedagogisk tjeneste finnes i
alle fylker.

Det skal vaere oppnevnt syns- og hersels-
kontakter i alle kommuner. Disse kan ogsa
kontaktes ved behov for tjenester.



“Det viktigste er d hjelpe folk til G mestre sine egne liv, og da er det to
hovedomrdder som ma styrkes; tilherighet og kompetanse” Lester Libo

Nasjonalt senter for horsel og psykisk helse
(NSHP)

Oslo universitetssykehus, Aker
Besgksadresse: Trondheimsveien 235
Postadresse: Oslo universitetssykehus, Aker,
0514 Oslo

Telefon: 22 89 40 00 / Faks: 22 89 41 55

BRUKERORGANISASJONER:
Foreningen Norges devblinde (FNDB)
— med avdeling for foreldre/sgsken
Besgksadresse: Sporveisgt. 10
Postadresse: Postboks 5922 Majorstuen,
0308 Oslo

Telefon: 22 93 33 50

Teksttelefon: 22 93 33 52

Fax:22 93 33 51

Landsforbundet for kombinert syns- og hor-
selshemmede / devblinde (LSHDB)
Besgksadresse Skippergata 33, Oslo
Postadresse: Skippergata 33,0154 OSLO
Telefon: 22 41 34 24

Mobiltelefon: 95 94 93 57

AKTUELLE FILMER, BOKER OG
NETTADRESSER

IKKE HELT SOM ANDRE
Livet sett med devblinde gjne
som ung, som voksen, som
foraeldre. Utgitt av:
DgvBlindBlevne, Generatorvej
2A- DK2730 Herlev
www.dbcent.dk

NAR SYNET SVIKTER 1
Informasjonsfilm om netthinne- | peE s

sykdommen Retinitis =

Pigmentosa. Utgitt av: Retinitis o
Pigmentosa Foreningen i Norge e
www.rpfn.no

MOBILITET NAR SYNET SVIKTER
Informasjonsfilm om mobilitet
og orientering for personer med | =

netthinnesykdommen hegar
Retinitis Pigmentosa Utgitt av: e
Retinitis Pigmentosa Foreningen —
i Norge www.rpfn.no
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Informanjen cen vyevet

NAR SYN OG H@RSEL ERFARINGER FRA MENNESKER
SVIKTER MED DOVBLINDHET

Filmen presenterer ~ Rapport fraet

hjelpemidler for men- ~ Nordisk prosjekt

nesker med sansetap og _ om Usher Syn-

viser hvordan enkle tiltak % %  drom.Heftene

kan gjore hverdagen let- < kan lastes ned fra e e e =, 52

tere for denne gruppen. ! Helsedirektora- ' : T il

Filmen kan bestilles ved tets hjemmeside - : : g A

et av regionsentrene ' www.helsedirek- i i SR
toratet.no/sjelden/erfaringer_fra_ men- :
nesker_med_d_vblindhet 39244

Andre nyttige nettadresser: Om haptisk kommunikasjon, www.hapti-co.com
*Videncenter for devblindblevne. Danmark, www.dbcent.dk ¢ Eldre med syns- og
herselshemming/dgvblindhet, www.sansetap.no

Sitatene i dette heftet er hentet fra : "FOLK ULOBA mater Morten Krogvold.” ULOBA BA Drammen, Norway 2006 ISBN —
13:978 —82 - 997313 -0— 0 ISBN — 10:82 — 997313 — 0 — 5. Rehabiliteringsmagasinet bris, nr 1, 20008
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Foto: Morten BruniStatpeds bildearkiv, side: | 0: Bodil Nilsen (Nasjonalt kor;‘ipetarisésystem for devblinde); side 8,1 1 og .l 6: Daffy desigr;.'
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Nasjonalt kompetansesystem
for dgvblinde

www.dovblindhet.no
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