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ABSTRACT

Research problem

Elderly persons with acquired deafblindness are few and far between in Norwegian society. The
lack of knowledge about how the world is experienced by deafblind persons makes it difficult
for caregivers to adapt to these persons' needs. The need for more research into the experiences
of deafblind elderly, in order to be able to provide them with high quality care, has been
recognized. Hence, this thesis asks the question

How do elderly persons with acquired deafblindness experience good care?

Method

A qualitative study was performed, using a phenomenological-hermeneutic approach.
Unstructured interviews with three informants were conducted. Audio recordings of the
informants' interpreters were transcribed and analyzed using systematic text condensation.

Theoretical basis

Earlier research on elderly persons with acquired deafblindness forms the theoretical basis for
this thesis. Kari Martinsen's phenomenological approach to caregiving is used as a theoretical
framework to shed light on the term itself. Communication, being a central element of the
study, is represented through VVon Thun's four-sides model.

Discussion

Analysis led to the identification of five main categories, discussed in light of the theoretical
framework. Questions are raised about how aid in experiencing nature, creativity, contact with
others, education and activities may contribute to an experience of good care. The discussion is
both existentialist-philosophical and practical in its approach.

Conclusion

Enabling communication and providing information seem to be prerequisites to good
caregiving. Elderly deafblind persons may experience good care through facilitation of
communication and sensing the empathy of caregivers. Being treated as an ordinary human
being proves to be the basis.
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ABSTRAKT

Problemstilling

Eldre personer med ervervet dgvblindhet utgjer en liten populasjon i Norge. Mangel pa
kunnskap om hvordan verden erfares uten syn og hersel gjer det vanskelig for omsorgsgivere a
tilpasse omsorgen for den dgvblinde eldre. Det ettersparres mer forskning med fokus pa a forsta
den eldre dgvblindes livsverden for & kunne yte omsorg pa hgy kvalitet. Problemstillingen er
derfor

Hvordan erfarer eldre personer med ervervet devblindhet god omsorg?

Metode

Studien ble foretatt ved hjelp av kvalitativ metode med en fenomenologisk-hermeneutisk
tilneerming. Det ble gjennomfart ustrukturerte intervjuer med tre informanter. Intervjuene ble
tolket av dgvblindetolker og tatt opp pa lydband far de ble transkribert og analysert etter
metoden systematisk tekstkondensering.

Teoretisk perspektiv

Tidligere forskning om eldre personer med ervervet dgvblindhet danner grunnlaget for
teoridelen. Kari Martinsen sin fenomenologiske omsorgstilneerming brukes som teoretisk
ramme til & belyse omsorgsbegrepet. Kommunikasjon som sentralt element i studien
representeres av fire sider-modellen etter \Von Thun.

Drgfting
Analysen farte til identifisering av fem hovedkategorier som diskuteres i lys av det teoretiske

rammeverket. Diskusjonen tar for seg hvordan bistand til naturopplevelser, kreativitet, kontakt
med andre personer, utdanning og aktiviteter kan bidra til gode omsorgsopplevelser. Dette
drgftes ved hjelp av bade en eksistensiell-filosofisk og en praktisk tilnzrming.

Konklusjon
A & kommunisere og bli informert framstar som forutsetninger for den gode omsorgen.

Gjennom tilrettelagt kommunikasjon og omsorgspersonens innlevelsesevne kan den dgvblinde
eldre erfare den. A bli behandlet som et vanlig menneske viser seg & vare grunnlaget for dette.

Ngkkelord:
ervervet dgvblindhet, eldre, omsorg, erfaring
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn og begrunnelse for valg av tema

Denne studien i helsetjenester til eldre omhandler eldre personer med ervervet dgvblindhet og
deres erfaringer med god omsorg. Helt siden dgvblinde Helen Keller (1880-1968) gjorde
oppmerksom pa devblindes situasjoner, utfordringer og ikke minst ressurser, har dgvblindhet
som fenomen fascinert mennesker. Mye har skjedd siden den gang og degvblindes rettigheter
har etter hvert blitt manifestert i det norske lov- og rettssystemet®. Funksjonshemningen
devblindhet er likevel preget av stigma (Hersh, 2013b).

Situasjoner i mitt arbeid som sykepleier med eldre dgvblinde personer reiser ofte sparsmal om
hva som er den riktige maten a tilneerme seg personen pa og hvordan en man uten syn og
harsel opplever omsorg. Antakelser om at tradisjonelle tilneerminger ikke kan brukes i mate
med dgvblinde, fordi kontakten ikke kan etableres gjennom blikk og tale, virker innlysende,
men forblir ubesvart. Min motivasjon for & velge dette temaet er & kunne bidra med fruktbare
lgsninger i samhandling med eldre dgvblinde personer som mottar helsetjenester. Det er blant
annet viktig med hensyn til den framtidige demografiske utviklingen. Antallet eldre gker,
samtidig som levealderen stiger, noe som innebaerer ogsa en gkning av antallet eldre med
devblindhet, spesielt som falge av naturlige aldringsprosesser (Dalby et al., 2009b). Dette
betyr at eldre dgvblinde personer ikke bare vil bo pa institusjoner med spesialkompetanse pa
sansetap og tilpasset kommunikasjon, men ogsa pa sykehjem og omsorgssentre samt private
hjem over hele landet. Mange eldre med kombinert sansetap rapporterer at profesjonelle
hjelpere ikke forstar deres behov (Hersh, 2013a). Dette krever mer kompetanse om hvordan
omsorgstiltak bedre kan tilpasses eldre dgvblinde personer. Det er behov for videre forskning
med fokus pa hvordan helseforetak forholder seg til de sosiale og adaptive aspektene ved det
a bli bade dgv og blind (Dalby et al., 2009b).

L]f. falgende lover og forskrifter: https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/1997-04-15-
321?79=d%C3%B8vblind, https://lovdata.no/dokument/NL/lov/1997-02-28-19 /KAPITTEL 5-

6?7q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL 5-6, https://lovdata.no/dokument/SE/forskrift/2001-02-16-
195?q=d%C3%B8vblind, https://lovdata.no/dokument/SF /forskrift/1997-04-15-
318?q=d%C3%B8vblind, https://lovdata.no/dokument/SF /forskrift/2008-07-04-788 /KAPITTEL 1-
3?2q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL 1-3, https://lovdata.no/dokument/SF /forskrift/2000-12-21-
1385/KAPITTEL 1-11?7q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL 1-11



https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/1997-04-15-321?q=d%C3%B8vblind
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/1997-04-15-321?q=d%C3%B8vblind
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/1997-02-28-19/KAPITTEL_5-6?q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL_5-6
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/1997-02-28-19/KAPITTEL_5-6?q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL_5-6
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-02-16-195?q=d%C3%B8vblind
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-02-16-195?q=d%C3%B8vblind
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/1997-04-15-318?q=d%C3%B8vblind
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/1997-04-15-318?q=d%C3%B8vblind
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2008-07-04-788/KAPITTEL_1-3?q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL_1-3
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2008-07-04-788/KAPITTEL_1-3?q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL_1-3
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2000-12-21-1385/KAPITTEL_1-11?q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL_1-11
https://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2000-12-21-1385/KAPITTEL_1-11?q=d%C3%B8vblind#KAPITTEL_1-11

1.2 Studiens formal og problemstilling

For & kunne tilpasse omsorgstiltak til eldre personer med ervervet dgvblindhet, bar en vite
hvordan personene opplever det a veere omsorgsmottaker og hvordan den eldre gnsker a bli
magtt. Spesielt med hensyn til avansert taktil kommunikasjon kan formidling av omsorgsbehov
oppleves som utfordrende. Formalet med denne studien er & fa innsyn i hvilke erfaringer
devblinde eldre har med positive opplevelser i mgte med omsorgsgivere. Videre gnsker jeg a
fa en forstaelse av den eldre dgvblindes livsverden og finne ut hvilke tiltak og
tilnermingsmater vedkommende opplever som den gode omsorgen. Derfor kan

problemstillingen formuleres slik:

Hvordan erfarer eldre personer med ervervet dgvblindhet god omsorg?

Jeg har valgt a ga ut fra denne problemstillingen uten a stille noen flere forskningsspgrsmal.
Grunnen til det er at jeg gnsker & bruke en apen tilneerming som skal fremme individuelle og
ekte svar pa hva god omsorg for den enkelte informanten innebeerer uten a bli styrt av

forhandsformulerte sparsmal.

1.3 Studiens disposisjon

Farst presenterer jeg studiens teoretiske rammeverk med fokus pa tidligere forskning om eldre
personer med ervervet dgvblindhet samt omsorgs- og kommunikasjonsteorier . Deretter gjar
jeg rede for de metodiske valgene som har styrt forskningsprosessen. Disse innebeerer ogsa
etiske overveielser og metodekritikk. Videre presenterer jeg funnene fra intervjuene for jeg
drgfter disse i diskusjonsdelen opp mot teorier og annen relevant litteratur. Avslutningsvis gir

jeg en oppsummering av hovedelementene jeg har kommet fram til i denne studien.



2 Teori

2.1 Tidligere forskning

2.1.1 Litteraturgjennomgang

Ved gjennomgang av databaser for forskningslitteratur med relevans for studien finner man
en tydelig overrepresentasjon av artikler som er relatert til medfedt dgvblindhet og da spesielt
barn og unge voksne. Forskning om ervervet dgvblindhet representeres hovedsakelig med
fokus pa sykdomsbilde, arsak, diagnose og behandling. Litteratur om eldre dgvblinde
personer er i liten grad representert. Denne observasjonen stgttes av Brennan & Bally (2007)
(f. kap. 2.1.3).

Jeg har utfgrt sgk pa Bibsys, Cinahl, PubMed, SveMed+, Ovid nursing database, Idunn, The
Cochrane Library og Academic Search Elite. Sgkeordene jeg brukte er deafblind, (acquired)
deafblindness, dual sensory loss/impairment, elderly, aged og care samt som kombinerte sgk

og forskijellige skrivemater.

Det viser seg at mange publikasjoner tar utgangspunkt i de samme hovedverkene som gjar det
lettere & avgrense sgkene og velge egnet litteratur. Samtidig kan det veere tegn pa at forskning
om ervervet dgvblindhet, spesielt rettet mot eldre, er oversiktlig pa verdensbasis og at det er

behov for mer fokus pa dette feltet.

| litteraturen brukes uttrykket kombinert sansetap som synonym for dgvblindhet. Jeg bruker

begge betegnelsene i studien.

2.1.2 Ervervet dgvblindhet

Davblindhet innebarer en kombinasjon av hgrsels- og synssvikt i varierende grad som
reduserer mulighetene til & kommunisere og @ motta informasjon (Guthrie et al., 2011).
Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde (2015) bruker en felles nordisk definisjon for
devblindhet:

Dgvblindhet er en spesifikk funksjonshemning. Dgvblindhet er en kombinert syns- og
hgrselshemning. Den begrenser en persons aktiviteter og hindrer full deltakelse i
samfunnet i et slikt omfang at det krever at samfunnet stgtter med seerlig tilrettelagte
tjenestetilbud, tilpasning av omgivelsene og/eller tekniske hjelpemidler.



Med ervervet dgvblindhet menes at kombinert hgrsels- og synshemning inntrer etter at sprak
er innleert (ibid.). Ervervet devblindhet kan ha forskjellige arsaker, eksempelvis genetiske
defekter, infeksjoner, sykdommer eller traumer (Andrade-Figueiredo, Chiari & Goulart, 2013;

Guthrie et al., 2011; Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde, 2015).

Som hyppigste arsak til ervervet devblindhet regnes Ushers syndrom (Andrade-Figueiredo et
al., 2013) som oppstar ved devhet i kombinasjon med gyesykdommen Retinitis pigmentosa
(Heiberg, 2009). Ritinitis pigmentosa er en fellesbetegnelse for ulike gyesykdommer som
skader netthinnen (Olesen & Jansbgl, 2005). Konsekvensene kan vare varierende og blant
annet innebzre nedsatt markesyn, redusert synsfelt, forstyrret fargesyn og lysemfintlighet,
men Ritinitis pigmentosa kan ogsa fare til fullstendig synstap (ibid.). Ushers syndrom er
arvelig og dgvheten kan veare medfedt eller inntre i lgpet av livet. Synet er i utgangspunktet
intakt, men mistes gradvis (Heiberg, 2009). Lavt anslatt har 3-6 % av alle personer som er
fadt deve Ushers syndrom (ibid.).

Generelt er synstap i hgyere grad representert blant dgve personer sammenlignet med resten
av befolkningen (Andrade-Figueiredo et al., 2013). Brennan & Bally (2007), Dalby et al.
(2009a) og Gullacksen, Goransson, Ronnblom, Koppen & Jgrgensen (2011) nevner ogsa
aldersrelaterte funksjonsnedsettelser som arsak til dgvblindhet. Brennan & Bally (2007) sier i
motsetning til Andrade-Figueiredo et al. (2013) at de fleste dgvblinde personer lider av

aldersrelatert syns- og hgrselstap.

Ofte er ervervete syns- og hgrselshemninger progredierende (Gullacksen et al., 2011).
Dgavblindhet er et vidt begrep og forlgpene kan veere sveert ulike (ibid.). Personer som er
registrerte som dgvblinde kan ha rester av hegrsel og/eller syn, men dette medferer likevel
store utfordringer i kommunikasjon, informasjonstilegnelse, mobilitet og sosial deltakelse
(Gullacksen et al., 2011; Norsk kompetansesystem for dgvblinde, 2015; Olesen & Jansbgl,
2005). Andrade-Figueiredo et al. (2013) poengterer ytterligere at kommunikasjon kan sies a
veere det mest utsatte problemomradet for dgvblinde. Problemenes helhet oppleves ofte mye
starre enn summen til de enkelte innskrenkningene og medfarer en stor omveltning av
hverdagslivet (Gullacksen et al., 2011).



Generelt viser det seg som utfordrende a finne ngyaktig informasjon om antall devblinde.
Gullacksen et al. sier at grunnen til det er at den nordiske definisjonen av dgvblindhet er
basert pa funksjonalitet men ikke pa kvantitative data av harsels- og synsskadens omfang
(2011, s. 25). Likeledes sier Turkington & Sussman at antallet devblinde varierer avhengig av
hvordan dgvblindhet defineres (2000, s. 62) og de angir antall dgvblinde i USA mellom
45.000 og 700.000 personer. Norsk kompetansesystem for dgvblinde (2015) betegner
devblindhet som en sjelden tilstand og har registrert ca. 370 dgvblinde personer som bruker
deres tjenester. Det anslas at omtrent 80 % av alle dgvblinde har en form for ervervet
devblindhet (Redbroe & Janssen gjengitt etter Prain, McVilly, Ramcharan, Currie & Reece,
2010).

Kommunikasjonsmaten til dgvblinde er sveert variert og avhengig av den individuelle
utviklingen av det kombinerte sansetapet, personligheten og den enkeltes ressurser (Hersh,
2013a). Ofte brukes blandingsformer som er individuelt tilpasset den enkeltes behov
(Nasjonalt kompetansesystem for dgvblinde, 2013). Dette forutsetter at miljget rundt den
devblinde tilpasser seg godt. De fleste personene med dgvblindhet har tilgang til et miljg med

tilpassede kommunikasjonsformer fer full devblindhet inntreffer (ibid.).

Generelle prinsipper i kommunikasjon med dgvblinde bestar i bruk av god tid, riktig
plassering og belysning, tydelighet i uttrykksmaten og eliminasjon av bakgrunnsstay.
Prinsippenes individuelle tilpasning beskrives som viktig (ibid.). Her presenteres kort fire av
mange kommunikasjonsmater dgvblinde benytter seg av. Jeg velger a beskrive disse, fordi de
er relevante for denne studien (jf. kap. 3.2.1). Informasjonen er hentet fra Nasjonalt
kompetansesystem for dgvblinde (2013).

1. Taktilt tegnsprak:
Ved taktilt tegnsprak tas bergringssansen i bruk ved at den ene personen legger sine
hender oppa den andres og avleser tegnene. Ofte kombineres dette med bokstavering

gjennom handalfabet eller skrift i handflaten.

2. Haptisk tegnsprak:
Haptisk kommunikasjon er ogsa basert pa bergring. Den tjener ofte som statte til taktil

kommunikasjon for & gi informasjon om omgivelsen, stemninger og lyder ved a tegne



direkte pa den dgvblindes kropp. Artikulasjonssteder er ofte rygg, skulder, hand, kne
og fot.

3. Norsk tegnsprak:
Dgvblinde personer som kan norsk tegnsprak bruker dette ofte i kommunikasjon med

andre, men far problemer med & oppfatte tegn etter hvert nar synet svikter.

4. Norsk tale:
Noen personer med dgvblindhet bruker fortsatt talesprak og kan oppfatte verbalt sprak

inntil hagrselen er svekket i den grad at de ma ta i bruk andre kommunikasjonsformer.

2.1.3 Eldre personer med ervervet dgvblindhet

Brennan & Bally (2007) etterspar mer forskning om ervervet dgvblindhet, spesielt med fokus
pa eldre personer. De gjgr oppmerksom pa det store antallet eldre som mister bade syn og
harsel som faglge av aldersrelaterte funksjonsforandringer og mener at mellom 5 og 20 % av
personer over 70 ar er dgvblinde. Til sammenlikning anslar en undersgkelse fra 2001 at 1-3 %
av innbyggerne i Norge over 67 ar er dgvblinde (Gullacksen et al., 2011), men Gullacksen et
al. (2011) presiserer i likhet med Brennan & Bally (2007) at merketallet kan sies a vare
betydelig hayere. Grunnen til det er usikkerheten om hvor utbredt aldersrelatert devblindhet
er og manglende kartlegging og kompetanse i og om devblindearbeidet (Gullacksen et al.,
2011).

De fleste eldre med ervervet dgvblindhet har talesprak som sitt farste sprak og bruker tekniske
hjelpemidler nar sansene begynner & svikte. Noen larer seg tegnsprak eller punktskrift for &
mestre sansetapet, men de fleste bruker fortsatt syns- og hgrselsrestene samt stemme til a
kommunisere (ibid.). Forskning viser videre at ressursene og deltakelse av dgvblinde personer
i sosiale sammenhenger er i stor grad avhengige av den dgvblindes tegnsprakkompetanse. Jo

tidligere personene larer seg tegnsprak, desto bedre mestrer de utfordringene (ibid.).

Siden en gjennomgar flere tapsopplevelser med gkende alder, ma eldre personer med
devblindhet leve med og tilpasse seg flere inngripende livsforandringer enn yngre personer
med kombinert sansetap (Brennan & Bally, 2007). Det viser seg 0gsa at depresjon er

overrepresentert blant devblinde sammenlignet med folk uten dgvblindhet (McDonnall, 2009;



Schneider et al., 2011). Understimulering kan bidra til isolasjon (Gothelf, Petroff & Teich,
2003), noe som mange eldre dgvblinde rapporterer (Andrade-Figueiredo et al., 2013;
Schneider et al. 2011).

2.1.4 Omsorg til eldre personer med ervervet dgvblindhet

Ifalge Olesen & Jansbgl (2005) etterspgr personer med degvblindhet hovedsakelig praktisk og
emosjonell stgtte samt det & bli informert. Bade Dalby et al. (2009a) og Gullacksen et al.
(2011) papeker at gruppen eldre med aldersrelatert kombinert sansetap far mindre
oppmerksomhet av helsevesenet enn dem som far diagnosen dgvblindhet tidligere i livet.
Barn til eldre med dgvblindhet har derimot en tendens til & overbeskytte sine foreldre (Hersh,
2013a). Forskning viser ogsa at personer med ervervet dgvblindhet ikke far tilstrekkelig

forebyggende helsehjelp og involveres lite i fysisk og sosial aktivitet (Dalby et al., 2009a).

Eldre dgvblinde personer med behov for helsetjenester venter lenge med a kontakte
pleiepersonell for hjelp pa grunn av kommunikasjonsproblemer og redsel for misforstaelser
(Gullacksen et al., 2011). Mangel pa tilrettelagt kommunikasjon gjer det vanskelig for
devblinde a formidle de mest basale behovene (ibid.). Noen ganger kan
kommunikasjonsproblemer fare til at den devblinde eldre far en feilaktig diagnose som for
eksempel kognitiv svikt eller demens (ibid.).

Faglitteraturen sier noe om indikatorer og kartlegging av devblindes omsorgsbehov. Jeg

beskriver to tilnzerminger her:

Guthrie et al. (2011) har utfert en analyse av reliabiliteten av kartleggingsverktgyet interRAI
CHA and DbS?. De konkluderer med at verktgyet kan betegnes som moderat reliabel, men at
to kategorier ikke oppnar akseptabelt niva. Forskerne etterspgr videre testing av interRAI
CHA and DbS for en bedre vurdering av verktayet til bruk hos dgvblinde personer (ibid.).

Z InterRAI Community Health Assessment and Deafblind Supplement. Verktayet skal hjelpe helsearbeidere til
kunne vurdere dgvblinde voksne sine behov, ferdigheter og preferanser. Verktgyet skal identifisere den
davblindes funksjonsniva i 24 forskjellige kategorier, eksempelvis dagliglivets aktiviteter, sosial fungering og
psykisk helse (Guthrie et al., 2011).



Moller (2003) har analysert verktayet ICF? sin gyldighet i anvendelse hos dgvblinde. Hun
konkluderer med at ICF kun kan brukes i devblindearbeidet for a vise hvor inngripende
devblindhet pavirker livet. Hun identifiserer flere forhold som ICF ikke tar hensyn til hos
personer med dgvblindhet. Moller (2003) ser derfor behov for videreutvikling av ICF for en

bedre tilpasning.

2.2 Omsorg

Omsorg beskrives i litteraturen pa mange forskjellige mater avhengig av hva omsorgsfokuset
rettes pa. Jeg velger farst a presentere en flerdimensjonal definisjon av omsorgsbegrepet fra
Meld. St. 25 (2005-2006) "Mestring, muligheter og mening" for a ta utgangspunkt i en
grunnleggende og allmenn begrepsforstaelse. Deretter gar jeg naermere inn pa en

fenomenologisk omsorgsmodell som er relevant for studien.

2.2.1 Flerdimensjonal definisjon av omsorg

Omsorgshegrepet kan ha flere dimensjoner. 1 tillegg til & beskrive selve arbeidet som
blir utfart, star begrepet for et ideal, en intensjon om & ha omtanke for og sgrge for en
annen. Omsorgshegrepet omfatter bade den hjelpen som blir gitt, maten den blir gitt pa
og relasjonen mellom tjenesteyter og tjenestemottaker. Et omsorgsfullt utfert arbeid er
handlinger som er utfart pa en kompetent og faglig kyndig mate. Samtidig handler
omsorg om a vere “andreorientert”, tilstede, bry seg om, forsta, vise medfolelse,
gmhet og respekt — alt dette omsatt i praksis. Omsorg bestar bade av arbeid og
omtanke, og inneholder spenninger som av og til framstar som etiske dilemma for
profesjonelle omsorgsutavere. Selv om omsorg kan vare vanskelig a definere, er det et
begrep som har en felles kjerne i hverdagslivet. Omsorg er bade en handling og en
kvalitet ved denne handlingen. Kvalitativt gode tjenester ma derfor formidle omsorg
bade gjennom handling og holdning [...]. (Meld. St. 25 (2005-2006), s. 39)

2.2.2 Fenomenologisk omsorgsmodell

Det finnes mange forskjellige omsorgsteorier og -modeller. Siden jeg har valgt en
fenomenologisk tilnerming til problemstillingen og gnsker & undersgke god omsorg som
fenomen, har jeg valgt a ta utgangspunkt i Kari Martinsen sin fenomenologiske
omsorgsmodell. En ytterligere grunn til & velge Martinsen, er at hun tematiserer betydningen

av sansenes rolle som star sentralt i denne studien. Ved & bruke denne teorien, gnsker jeg a

® International Classification of Functioning, Disability and Health. ICF er et kartleggingsverktay til & beskrive
en persons funksjonale helsetilstand, dens fysiske, psykiske og sosiale begrensninger samt relevante
miljgfaktorer (WHO, 2015).



framheve passasjene i ovenstaende flerdimensjonale definisjon som beskriver omsorg som

“andreorientert” og medfelende handling. Dette er essensielt hos Martinsen.

Martinsens omsorgsmodell vokste fram som kritikk mot den positivistiske tilneermingen i
sykepleiefaget (Martinsen, 2003a). Teorien bygger pa Legstrups skapelsesfenomenologi og
tar avstand fra resultatmal som fgrende kraft i sykepleien. Martinsen viser til Lagstrup som
beskriver omsorg som gave og sier at denne “gaven er sitt eget mal og motiv”’ (Martinsen,
2003a, s. 77). Hun sier videre at apenhet, barmhjertighet og tillit er autonome krefter utenfor
menneskets kontroll (ibid.). Man blir fgdt inn i et miljg hvor forhold alltid er til stede, for
eksempel forhold til andre mennesker, til naturen, til Gud eller andre skapende krefter (ibid.).
Mennesker er kun frie i avhengighet, og uten avhengighet blir de fanget i sin grenselgshet.
Avhengighet blir spesielt synlig ved tilstedeverelse av sykdom og lidelse og krever et svar.
Dette svaret er omsorg. Omsorg er fglgelig en forutsetning for menneskets tilveerelse (ibid.).
Tilvarelsen har en god mening i seg selv og menneskets utfordring er & handle slik at den

gode meningen kommer fram i relasjoner (ibid.).

Martinsen (2003b) beskriver omsorg som relasjonelt, moralsk og konkret. Det relasjonelle
ligger i en ubetinget forstaelse og anerkjennelse av personen som trenger omsorg, at
omsorgen ytes uten krav om gjengjeld og at omsorgsmottakeren anerkjennes slik den er. Det
moralske i omsorgen bygger pa prinsippet om nestekjaerlighet og pa ansvaret om moralsk
bruk av makt, det vil si & ta ansvar for de svake (Martinsen, 2003b, s. 48). | denne
sammenhengen nevner Martinsen at sansing, spesielt gjennom syn, hgrsel og ord er viktig for
omsorgsmottakeren til & kunne uttrykke sin livsforstaelse . A forsté disse uttrykkene krever at
omsorgspersonen har tilegnet seg faglig skjgnn (ibid.). Omsorg som konkret handling mener
at handlingen krever en begrunnelse. Denne begrunnelsen henter omsorgsgiveren ifglge
Martinsen (2003b) fra faglige og etiske vurderinger. For & kunne anvende slik kunnskap ma
omsorgsgiveren ikke bare ha fagkunnskap, men ogsa erfaring for a kunne tilegne seg det

faglige skjgnnet (ibid.).

Faglig skjgnn beskriver Martinsen (2003a) som en optimal kombinasjon av omsorgens
faglighet og barmhjertighet. Dette gir pleieren evnen til a ta faglige vurderinger og samtidig a
fa en intuitiv forstaelse av og innlevelse i konkrete situasjoner. Pa denne maten kan
omsorgspersonen vare i stand til & handle riktig og godt mot den hjelpetrengende bade pa et

faglig og mellommenneskelig niva (ibid.).



2.3 Kommunikasjon

Bade forskning pa dgvblinde og Martinsens omsorgsmodell framhever kommunikasjon som
et sarbart element og som eksistensiell i relasjoner. Derfor er temaet kommunikasjon relevant
i denne studien. Jeg velger Von Thun sin kommunikasjonsmodell som utgangspunkt for
kommunikasjonsforstaelsen, fordi den framhever utfordringer i forstaelse av et budskap samt

kommunikasjonsmisforstaelser. Disse aspektene draftes blant annet i diskusjonskapittelet.

2.3.1 Fire sider-modell

Von Thun (2010) sier at det alltid finnes en sender og en mottaker i kommunikasjon.
Kommunikasjonens kvalitet er avhengig av fire dimensjoner (ibid.). I fire sider-modellen (fig.
1) identifiserer Von Thun fire forskjellige aspekter en melding kan inneholde for bade
senderen og mottakeren. Disse er innhold, selvavslgring, forhold og appell. Senderen kan
formidle flere budskap i én melding. Mottakeren kan tolke meldingen ogsa pa flere ulike

mater.

Von Thun (2010) gjer oppmerksom pa det sakalte sender-mottaker-problemet som kan oppsta
nar senderen framhever ett spesielt aspekt i budskapet, mens mottakeren tolker meldingen pa
en annen mate. Misforstaelser skyldes ofte at mottakerens tolkning av budskapet styres av

forventninger eller frykt (ibid.).

Factual information

Receiver

/.--V

Sender

T~

Message

Self-revelation
|[eaddy

Relationship

Fig. 1: Fire sider-modell etter Von Thun (Brains on purpose, 2012)
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Alle fire sider kan inneholde budskap pa en eksplisitt og implisitt mate. Eksplisitt mener at
budskapet er konkret formulert, mens implisitt betyr at det formidles usagt informasjon
gjiennom mimikk, gestikulering og maten ting blir sagt pa, eksempelvis tonefall. Sender-
mottaker-problemet kan forsterkes hvis budskapet er inkongruent, det vil si hvis ordenes

betydning ikke samsvarer med mimikk, gestikulering og talematen.

Innhold, selvavslaring, forhold og appell ses som likeverdige aspekter, men Von Thun (2010)
kritiserer at skole- og arbeidslivet fokuserer for mye pa innholdsaspektet og for lite pa de
andre aspektene. Han sier at konsekvensen av dette er at sosiale komponenter verdsettes for

lite i dagens samfunn (ibid.).
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3 Metode

3.1 Valg av metode

3.1.1 Kvalitativ forskningsmetode

Jeg gnsker gjennom denne studien & fa en forstaelse pa et dypere plan av hvordan god omsorg
erfares av den devblinde eldre. For & oppna dette har jeg valgt a gjennomfgre studien ved
hjelp av kvalitativ metode. Den egner seg til a forsta sosiale fenomener og a fa innsyn i en
persons livsverden (Thagaard, 2011). Hensikten med kvalitativ metode er hovedsakelig a
framheve menneskers erfaringer og deres betydning og i mindre grad a forklare disse (Kvale
& Brinkmann, 2012, s. 21). Kvalitativ forskningsmetode betyr ogsa at analyseprosessen er
fleksibel og kan skifte fokus underveis (Thagaard, 2011). Forskeren fortolker dataene og
identifiserer begreper og fenomener som viser retningen for den videre forskningsprosessen
(ibid.). For & kunne falge og forsta min framgangsmate og valgene jeg tok, beskriver jeg de
enkelte stegene av studiens gjennomfgring i dette kapittelet.

3.1.2 Vitenskapsteoretisk forankring
Innenfor kvalitativ metode finnes det forskjellige forskningsdesign (Johannessen, Tufte &
Christoffersen, 2011). Jeg har valgt a ta utgangspunkt i en fenomenologisk-hermeneutisk

tilnzerming.

Fenomenologi er en vitenskapsfilosofisk retning som forstar menneskers erfaringer som
gyldig kunnskap (Malterud, 2013, s. 45). Thagaard skriver at “fenomenologien tar
utgangspunkt i den subjektive opplevelsen og sgker a oppna en forstaelse av den dypere
meningen 1 enkeltpersoners erfaringer” (2011, s. 38). Dette stattes av Johannessen et al. som
framhever menneskenes livsverden som kilde for kunnskapsutvikling (2011, s. 83). Kvale &
Brinkmann ser fenomenologien som basis for & kunne beskrive informantenes livsverden slik

de opplever den i sin egen virkelighet (2012, s. 45).

Analysen er basert pa hermeneutisk strategi. Thomassen beskriver hermeneutikk som en
differensiert tradisjon av fortolknings- og forstaelsesteorier (2006, s. 157). Gilje & Grimen
sier at hermeneutikk prover “& klargjgre hva forstaelse og klargjering er, hvordan forstaelse er
mulig, og hvilke spesielle problemer fortolkning av meningsfulle fenomener reiser” (2011, s.
143).
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Hermeneutisk analyse tar utgangspunkt i at en del av en tekst kun kan forstas ved a se den i
sammenheng med sin helhet og omvendt (Krogh, 2009). Leseren med sin unike forforstaelse
og sine fordommer reviderer disse i analyseprosessen for a sa begynne en ny analyserunde

med den reviderte forforstaelsen (ibid.).

Den hermeneutiske sirkel er ifglge Gilje & Grimen (2011) samt Krogh (2009) en sentral
modell i hermeneutisk analyse og anskueliggjar denne prosessen. Fig. 2 viser Kroghs
sirkelmodell. Fig. 3 illustrerer den samme prosessen ved a framheve gkning av forstaelse ved
en utvidelse av sirkelen i spiralform. V star for forforstaelse mens T star for delforstaelse

(Kausale Psychotherapie, 2015).

Tekst som skal tolkes

/Vut fra forholdet del—helhet\

Leser Leser
(med sine fordommer) (med reviderte fordommer)

k Tekst (lest med AJ

en utdypet forstaelse)

Fig. 2: Den hermeneutiske sirkel (Krogh 2009, s. 53)

Fig. 3: Den hermeneutiske sirkel (Kausale Psychotherapie, udatert)
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3.2 Utvalg
Informantene ble valgt ut gjennom en strategisk utvelgelse, det vil si at informantene har
“egenskaper eller kvalifikasjoner som er strategiske i forhold til problemstillingen og

undersgkelsens teoretiske perspektiver” (Thagaard 2011, s. 55).

3.2.1 Inkluderingskriterier
Studien malgruppe er personer med falgende spesielle egenskaper: dgvhet, blindhet, taktilt
tegnsprak/tale, over 65 ar og ingen kognitiv svikt. Denne populasjonen er svert lite og en

strategisk utvelgelse vurdertes derfor som hensiktsmessig.

Det finnes forskjellige tilneerminger for & definere nar en person kan betegnes som eldre.
Wyller (2011) beskriver at personer med ung biologisk alder som har et sammensatt
sykdomsbilde noen ganger kan defineres som geriatriske, mens personer med hgy alder som
er spreke og friske ikke trenger a veere i den kategorien. Jeg valgte a rekruttere personer over
65 ar og betegne dem som eldre. Jeg statter meg pa Wyller (2011) som sier at de fleste

geriatriske pasientene er over 65 ar gamle.

Siden informantene skulle fortelle utfyllende om sine erfaringer og for a sikre valide data,
gnsket jeg kun a rekruttere personer uten kognitiv svikt. For a unnga a bruke sensitive
helseopplysninger om diagnoser og kognitiv tilstand, ble valget av potensielle informanter
overlatt til personer i informantenes naermiljg som jeg betegner som kontaktpersoner.
Kontaktpersonene ble brukt som mellomledd mellom meg og informantene for & unnga
utrygghet ved direkte kontakt med meg som ukjent person. Kontaktpersonene kjenner

informantene godt.

3.2.2 Rekruttering av informanter

For & fa utfyllende beskrivelser av informantene og pa grunn av populasjonens begrensete
starrelse, vurderte jeg det som realistisk og tilstrekkelig a intervjue tre personer. Jeg fikk etter
hvert rekruttert tre informanter ved a kontakte en norsk institusjon med brukere i malgruppen
samt to foreninger knyttet til deve- og blindearbeid. Kontakten ble etablert gjennom de nevnte

kontaktpersonene som er ansatte pa institusjonen eller medarbeidere i foreningene.
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Det viste seg a vere utfordrende a finne tid til & gjennomfare intervjuene. Koordineringen var
vanskelig fordi informantene ofte var opptatt pa formiddagene og for slitne til & gjennomfare
et intervju pa kvelden. I tillegg var det ngdvendig a ha to tolker tilstede. Dette krevde
ytterligere koordinering. Derfor tok datainnsamlingen lengre tid enn forventet. Intervjuene ble

gjennomfgrt mellom april 2014 og februar 2015.

3.3 Datainnsamling

3.3.1 Det kvalitative forskningsintervju

Datainnsamlingen ble gjennomfart ved hjelp av kvalitative forskningsintervju som er godt
egnet til & undersgke en persons erfaringer og fa fram forhold og detaljer som er
betydningsfulle for informanten (Johannessen et al., 2011). Jeg valgte & ha ustrukturerte
intervju, det vil si at kun hovedtemaet er fastlagt. Pa denne maten gnsket jeg a fremme svar
som beskriver hva den gode omsorgen for informanten innebarer. Hvilken retning et
ustrukturert intervju tar og hvilke temaer som utdypes, er avhengig av hva forskeren vurderer
som tungtveiende for en videre oppfelging (May, 2011). Et ustrukturert intervju kan
gjennomfgres som en samtale og skape mer trygghet for informanten og slik gke svarenes
validitet (Thagaard, 2011). Informanten kan ta opp temaer som forskeren ikke er forberedt pa
og slik revidere forskerens forforstaelse (jf. kap. 3.1.2), men samtidig gker ogsa muligheten

for samtaleemner som ikke er innenfor problemstillingens fokus (ibid.).

3.3.2 Gjennomfgring av intervjuene
Til tross for fleksibiliteten et ustrukturert intervju byr pa, opplevdes det som hjelpsomt &
bruke en intervjuguide. Jeg utformet intervjuguiden® som statte til bade & gjennomfare det
ustrukturerte intervjuet som en strukturert helhet og samtidig veere forberedt pa a kunne
reagere raskt og stille oppfalgingsspgrsmal under intervjuet. Jeg benyttet meg av Kvale &
Brinkmann sitt kapittel Iscenesettelse av intervjuet (2012, s. 141-143) og delte
intervjuprosessen i fire elementer:

1. Brifing

2. Intervju

3. Debrifing

4. Refleksjon

*Vedlegg 1
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Brifingen innebaerer en kort gjennomgang av intervjuets formal med informanten. Praktiske
forhold og uklarheter blir avklart. Debrifingen etter intervjuet tjener til a ta opp eventuelle
spgrsmal samt en avrunding av intervjusituasjonen. Min avsluttende refleksjon etter hvert
intervju tjener til a reflektere over inntrykk, kjenne pa hvordan kommunikasjonen hadde veert
og hvor vidt jeg pa en empatisk mate hadde klart a ta hensyn til informantenes behov under

intervjuet.

De fleste sparsmalene plukket jeg etter behov fra intervjuguiden hvor jeg hadde nedfelt et
utvalg av spersmal. For a gjgre det enklere a stille sparsmal som fremmer svar pa
problemstillingen, delte jeg disse i fire karaktergrupper som jeg hentet fra Thagaard (2011, s.
92):

a) Informerende sparsmal

b) Nyanserende sparsmal

c) Fortolkende sparsmal

d) Eksemplifiserende sparsmal

Jeg valgte denne strategien for & kunne beholde oversikt i de ustrukturerte intervjuene og pa

denne maten ogsa trygge de dgvblinde informantene.

Siden mine ferdigheter pa taktilt tegnsprak ikke er tilstrekkelige til & kommunisere med
informantene pa hgyt niva, ble det bestilt to utdannede devblindetolker til hvert tegnspraklig
intervju som byttet pa tolkingen. Dette er en vanlig prosedyre i tolkearbeidet. Tolkene ble
bestilt gjennom tolketjenesten pd NAV. Jeg avtalte med informantene hvem av oss som skulle
bestille tolk og om de foretrakk noen tolker som de falte seg spesielt trygge pa. Tolkene
underligger taushetsplikten gjennom sin arbeidsgiver slik at det ikke var ngdvendig a lage en
spesiell ordning i forbindelse med denne studien. Tolkene fikk muntlig informasjon om

studien og tilsendt intervjuguiden pa forhand slik at de kunne forberede seg.
En informant valgte a gjennomfare intervjuet verbalt med stemmetolk som stette. | tilfelle

informanten ikke forsto meg, gjentok stemmetolken dette pa en den dgvblinde individuelt

tilpasset mate.
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Intervjuene ble tatt opp pa lydopptaker. Ved bruk av lydopptak kan verbale data bevares slik
at behovet for notater under intervjuet er mindre og forskeren kan fokusere mer pa
informanten og intervjuets flyt. Dette styrker undersgkelsens validitet og reliabilitet (Kvale &
Brinkmann, 2012; Malterud, 2013). Pa den annen side sier Malterud (2013) ogsa at lydopptak
gir en stor mengde data som kan vere vanskelig a analysere. Dette argumentet vurderer jeg
imidlertid ikke som ferende for min studie, siden jeg kun har intervjuet tre informanter. Jeg
tok notater under intervjuene hvor jeg vurderte det som ngdvendig, men fokuserte
hovedsakelig pa informantene og intervjuets flyt for a ikke miste traden. Intervjustedet ble
avtalt med informantene eller kontaktpersonene. To intervjuer ble avholdt pa et

mgterom/kontor, mens et intervju ble gjennomfart i informantens hjem.

3.3.3 Transkripsjon av data

Transkripsjon betyr ikke bare at verbale data blir gjort om til tekst, men innebarer ogsa
filtrering og tolkning av materialet (Kvale & Brinkmann, 2012; Malterud, 2013). Kvale &
Brinkmann (2012) sier ogsa at transkripsjonsfasen ofte undervurderes. De betegner
transkripsjon som dataenes transformasjon fra en form til en annen. Ved transkripsjon

abstraheres intervjuene og elementer som for eksempel ironi kan ga tapt (ibid.).

Jeg transkriberte intervjuene ordrett. Ved a hgre gjentatte ganger pa lydmaterialet hadde jeg
mulighet til & identifisere bdde materiale med mye nyttig informasjon samt “dedt materiale”.
“Dedt materiale” kan svekke validitet og reliabilitet, men ogsa gi anledning til en vurdering
og korrigering av strategien (Malterud, 2013). Transkriberingen ga meg anledning til &
forandre maten a stille sparsmal pa og jeg klarte etter hvert bedre & vurdere hvilke sparsmal
som var hensiktsmessige a stille. Ved hjelp av transkripsjonen kunne jeg 0gsa gjenoppleve
intervjusituasjonene og slik knytte inntrykk, emosjoner og situasjoner til materialet. Dette
farte i noen tilfeller til oppklaring av forhold som framsto som uavklart under intervjuet.
Kvale & Brinkmann (2012) sier at akkurat dette gjer transkripsjonen til en del av

analyseprosessen.

3.4 Analyse

Kvalitativ analyse kan ha mange tilnaerminger. Jeg la spesielt vekt pa sakalte tykke
beskrivelser. Tykke beskrivelser er tekster som ikke bare beskriver, men i tillegg tolker

fenomenene dataene framhever (Thagaard, 2011). En slik tilneerming kan skape systematisk
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oversikt og gi rom for ngdvendige refleksjoner og fortolkning av dataene (ibid.). Johannessen
et al. sier at kvalitative data aldri kan sta for seg selv, men at de ma ga gjennom en
fortolkningsprosess (2011, s. 163). Videre framhever de datareduksjon som en essensiell

prosess i kvalitativ forskning (ibid.).

Jeg har valgt a ta utgangspunkt i denne strategien ved hjelp av systematisk tekstkondensering
som er beskrevet i Malterud (2013, s. 91-113). Prinsippet bygger pa a belyse deler av en tekst
naermere for & skape sammenheng med andre deler av teksten (dekontekstualisering). Deretter
skal forskeren sikre at refleksjonene og tolkningene fra dekontekstualiseringen fortsatt har
gyldighet i den sammenhengen teksthitene ble tatt ut av (rekontekstualisering). Pa den maten
vurderer man delene av teksten mot sin helhet og bruker en hermeneutisk tilnerming som
beskrevet i kap. 3.1.2. Malterud baserer systematisk tekstkondensering pa editing analysis
style, en kvalitativ analysestrategi av Miller & Crabtree. Fig. 4 viser en skjematisk

framstilling av denne.

Editing
Interpreter
(Editor)

Corroborating/
RepOItESTEXT«— | gitimating

' A

Identify Units

Develop
categories

|

Revise/sort
categories

l

Connecting —/

Fig. 4: Editing analysis style etter Miller og Crabtree (Malterud, 2013, s. 96)
Systematisk tekstkondensering utfares i fire trinn som er helhetsinntrykk, koding av

meningsbarende enheter, kondensering og sammenfatning (Malterud, 2013). Jeg skisserer

min framgangsmate i analyseprosessen her:
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3.4.1 Helhetsinntrykk

Gjennom en fgrste gjennomlesning av intervjuene identifiserte jeg grove temaer fra
fugleperspektivet og pravde ikke a bruke min forforstaelse til dette. Denne prosessen var
preget av intuitiv lesning. De identifiserte temaene trenger ikke & samsvare med studiens
hovedtema (Malterud, 2013). Pa dette trinnet uthevet jeg de forskjellige temaene med hver sin
bakgrunnsfarge og identifiserte mellom seks og ni temaer per intervju.’

3.4.2 Koding av meningsbarende enheter

Jeg sorterte tekstdeler og —fragmenter som har relevans for problemstillingen i kategorier som
jeg navnga (kodet). Temaene fra farste trinn var veiledende, men jeg overveide og nyanserte
dem i den videre kodingsprosessen. Man kan utvikle nye eller sammensla flere koder (ibid.).
Malterud (2013) anbefaler & dele kategoriene i underkategorier hvis man oppdager at en
kategori inneholder flere forskjellige perspektiver. Hvis man lager underkategorier, analyseres
dem for seg selv (ibid.). For & kunne handtere tekstmengden pa en forsvarlig mate,
meningsfortettet jeg sitatene for kodingen. Kodingen av tekstpassasjene resulterte i seks til
atte kategorier med noen underkategorier som viste seg a veere framtredende i intervjuene.
Noen av dem samsvarte mellom informantene, mens andre kategorier kun ble identifisert hos

enkelte.®

3.4.3 Kondensering

| kondenseringstrinnet abstraherte jeg innholdet i de etablerte kodegruppene og sammenfattet
dem. Jeg laget et kondensat i jeg-form som er et sammendrag av alle meningsbzrende enheter
i samme (under)kategori pa tvers av informantene. | tillegg valgte jeg ut et sakalt gullsitat som
illustrerer kondensatet pa en treffende mate. Pa slutten av dette trinnet er

dekontekstualiseringen av datamaterialet gjennomfert (ibid.).

Dette trinnet framsto som mest utfordrende analysedel. Spesielt motsetninger i sitater var
vanskelige a forene i ett gullsitat. Derfor gjentok jeg bade koding og kondensering flere
ganger. Dette farte til bade sammenslaing og deling av (under)kategorier. Pa slutten av denne
prosessen hadde jeg identifisert og analysert fem hovedkategorier med flere underkategorier.”’

5 Eksempel pa identifiserte temaer: vedlegg 2
6 Eksempel pa koding: vedlegg 3
7 Eksempel pa kondensering: vedlegg 4
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3.4.4 Sammenfatning

Kunnskapen jeg fikk gjennom kondensatene, nedfelte jeg i en analytisk tekst som gjengir
essensen av analyseprosessen. Denne teksten representerer studiens resultater. Fortsatt
vurderte jeg a ta bort eller sla sammen underkategorier og evaluerte hvor vidt gullsitatene
representer dem. Jeg laget overskrifter som beskriver hovedkategorienes innhold. Som siste
del i dette trinnet vurderte jeg resultatene og konklusjonene opp mot tekstens helhet og

problemstillingen.

Kap. 4 “Presentasjon av funn” representerer dette analysetrinnet. Jeg valgte a ta med noen
funn som ikke fikk mye rom i intervjuene, men likevel framsto som relevant gjennom sterke
sitater (for eksempel “A uttrykke sin kreativitet”). P4 grunn av sitatenes intensitet forstér jeg

disse som tykke beskrivelser.

3.5 Forskningsetiske overveielser

Forskning underligger lover som regulerer bruk av data. Ferende er blant annet
helseforskningsloven, forskningsetikkloven og personopplyshingsloven.? I tillegg ledsages
kvalitativ forskning alltid av etiske problemstillinger, spesielt ved utforsking av menneskers
privatliv med pafalgende publisering (Kvale & Brinkmann, 2012). | dette kapittelet gjer jeg

rede for etiske vurderinger og noen formelle hensyn knyttet til studien.

I henhold til ovennevnte lover ble forskningsprosjektet meldt til Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD) som vurderte at “prosjektet ikke medferer meldeplikt eller konsesjonsplikt

etter personopplysningsloven §§ 31 og 33.7°

3.5.1 Informert samtykke
De nasjonale forskningsetiske komiteene (2009a) sier at deltakere i forskningsprosjekter skal
gi sin informerte og frie samtykke med retten til a trekke seg fra studien. Deltakelsen kan

avsluttes uten grunn og til enhver tid uten at det skal ha negative konsekvenser for deltakeren

8 Lovene i sin helhet finnes pa https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2008-06-20-44,
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2006-06-30-56?q=forskningsetikklov og
https://lovdata.no/dokument/NL/lov/2000-04-14-31?g=personverns.

9 Vedlegg 5
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(ibid.). Dette ivaretas i denne studien ved en skriftlig foresparsel (skriftlig informert
samtykke)® som informantene fikk tilsendt i god tid fer intervjuene. I tillegg ble innholdet
gjennomgatt umiddelbart far hvert intervju og signert i to utgaver, en til informanten og en til

meg.

3.5.2 Konfidensialitet

Konfidensialitet betyr i kvalitativ forskning at informantenes privatliv skal beskyttes og
identiteten ikke avslgres gjennom publiserte data (Kvale & Brinkmann, 2012, s. 90).
Datamaterialet skal lagres utilgjengelig for uvedkommende og personidentifiserbare

opplysninger skal slettes etter studiens avslutning (Thagaard, 2011, s. 28).

Personer med dgvblindhet utgjer en liten gruppe i Norge. Studien er avgrenset til & gjelde
eldre personer med ervervet dgvblindhet som ytterligere begrenser antall potensielle
informanter. Thagaard papeker at slike sma miljger byr spesielt pa etiske utfordringer knyttet
til konfidensialitet (2011, s. 27). Det er tette nettverk blant dgvblinde personer og ogsa blant
personer som er knyttet til devblindemiljget gjennom arbeid og verv. Dette kan gke risiko for
gjenkjenning av personer i studien. For & minke sannsynligheten for gjenkjenning er
informantene verken navngitt eller spesifisert gjennom andre personlige opplysninger. Verken
landsdel, fylke, by, kommune eller institusjon er nevnt som informantenes bosted. Jeg har
heller ikke konkretisert hvilken institusjon og hvilke foreninger jeg har kontaktet i forbindelse
med studien. Tidspunkt og sted for intervjuene i institusjonen ble valgt strategisk slik at det

var forholdsvis lite folk til stede.

Spesielle spraklige elementer hos informantene kan gi viktige funn, men ogsa avslare
personens identitet (Thagaard, 2011). Informantenes tegnsprak ble simultant oversatt til norsk
talesprak av deblindetolker. Ved at tolkene setter sine egne ord pa informantenes tegn, kan
lett gjenkjennelige trekk eller uttrykk forsvinne eller reduseres. Alle sitater gjengis pa bokmal.
| tillegg beskrives informantene konstant i hankjenn-form. Datamaterialet ble oppbevart

innelast og utilgjengelig for uvedkommende. Lydopptakene slettes etter studiens avslutning.

10 Vedlegg 6
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3.5.3 Konsekvensvurdering

Forskning betyr ogsa a gjennomfgre en etisk konsekvensvurdering (Kvale & Brinkmann,
2012). De nasjonale forskningsetiske komiteene (2009b) sier at forskning ikke skal resultere i
skade eller belastning for dem det forskes pa. Informantene kan fgle seg utlevert og lurt hvis
resultatene viser noe som ikke stemmer overens med deres egen opplevelse (Thagaard, 2011).
For personer i sarbare situasjoner kan en deltakelse i et forskningsprosjekt gke belastningene
ved & bli konfrontert med sine egne problemer, men det kan ogsa bidra til stgtte gjennom
gkende innsikt i egen situasjon (ibid.). Thagaard (2011) papeker at valg av forskerens
tilneermingsmate kan vere avgjarende for et positivt eller negativt utfall.

Informantene har framstatt som sveert bevisste pa egne utfordringer i forbindelse med
devblindheten og jeg vurderer en konfrontasjon med utfordringene som lite sarbar. Studien
fokuserer pa gode livserfaringer. Dette kan imidlertid ogsa fare til en bevisstgjering av
negative sider ved livet. Min oppmerksomhet og interesse ble tatt imot positivt og
informantene virket interesserte i a dele erfaringene med meg med sikte pa at studien kan
bidra til positive ringvirkninger. Slike forventninger kan imidlertid ogsa fare til skuffelse hvis
de ikke innfris. Informantene har under hele prosjektperioden hatt mulighet til & kontakte meg
og fatt tiloud om & fa en skriftlig utgave av studien etter dens avslutning.

3.5.4 Forskerens rolle
| intervjuforskning er forskeren selve redskapet til & innhente kunnskap (Kvale & Brinkmann,
2012). Dette betyr at forskerens integritet og kunnskap er utslagsgivende for en etisk

forsvarlig avveining mellom vitenskapsorienterte og personorienterte avgjarelser (ibid.).

Siden min studie ikke har noen oppdragsgiver i helsepolitisk eller forskningsteknisk forstand
og ingen kommersiell sponsor, finnes det ingen krav og forventninger som pavirker min
atferd overfor informantene fra en overordnet instans. Min rolle som sykepleier med
kjennskap til dgvblindefeltet kan derimot fare til forutinntatte meninger som ubevisst kan ha
styrt intervjuene i en retning informantene ikke opplever som riktig. Samtidig vil min
forforstaelse veere et viktig utgangspunkt til a forsta og fortolke informantenes utsagn, da
problemstillingen har vokst fram fra mine sykepleierfaglige erfaringer og undringer i magte
med den dgvblinde eldre personen. Gjennom min kjennskap til dgvblindearbeidet og —miljzet

har jeg ogsa knyttet relasjoner til noen dgvblinde personer. Dette kan veere tillitsskapende i
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intervjuer med kjente informanter, men pa den annen side virke fremmed nar jeg ikke inntar
rollen som omsorgsperson, men som forsker. Thagaard (2011) sier at informanter kan oppleve
tillitsbrudd nar forskeren trekker seg tilbake etter avsluttet datainnsamling. Fordi jeg fortsatt
kommer til & ha kontakt med dgvblindemiljget gjennom mitt arbeid, kan dette aspektet tenkes
a veere ivaretatt i min studie. Jeg vil ogsa i etterkant av studien veere lett tilgjengelig for
informantene. For & ivareta anonymiseringen, nevner jeg ikke om jeg faktisk har intervjuet
personer jeg har kjent fra far, men siden dgvblindemiljget er oversiktlig, vurderer jeg

drgftingen av dette punktet som viktig i dette kapittelet.

3.6 Forskningskvalitet
| dette kapittelet gjar jeg rede for prinsipper jeg anvender til a sikre god forskningskvalitet i

denne studien.

3.6.1 Validitet og reliabilitet

Validitet handler i forskningssammenheng om studiens gyldighet og dens vurdering. Det
finnes flere validitetsformer, men for kvalitativ forskning framheves kommunikativ validitet
som mest relevant (Tjora, 2010). Kommunikativ validitet handler om at forskeren drgfter sin
egen forskningsprosess ved hjelp av tidligere og pagaende forskning, forskningsfeltet samt
informantene (Kvale & Brinkmann, 2012; Tjora, 2010). Malterud (2013) sier at
kommunikativ validitet kan sikre god forskningskvalitet ved at forskeren formidler
forskningsprosessen til leseren. Videre sier hun at malet ikke bestar i & oppna enighet med

leseren, men & gi innsikt og forstaelse i valgene forskeren har tatt (ibid.).

Reliabilitet sier noe om studiens palitelighet. Det handler om hvor palitelige dataene er,
hvordan de samles inn, hvordan de brukes og bearbeides (Johannessen et al., 2011). Studiens
transparens og forstaelige metodevalg bidrar til god reliabilitet (Thagaard, 2011).
Reliabiliteten kan ogsa gkes ved at andre forskere gjennomfarer den samme studien eller ved
a gjenta den med andre informanter (Huberman & Miles, 2002). Forskeren vil alltid vere
pavirket av egne subjektive inntrykk (Huberman & Miles, 2002). Det at utenforstaende forstar
forskerens metodevalg, hans kritiske holdning og vurderinger, kan derfor gke studiens
validitet og reliabilitet (ibid.).

23



Denne studien er mitt farste forskningsprosjekt som medfarer en viss usikkerhet. Den har blitt
veiledet av veilederen, leerere og medstudenter. Dette kan ses som kvalitetssikring for at

profesjonalitet ivaretas.

Det kan oppfattes som fordel at forskningsfeltet pa dgvblindhet er lite, fordi man lett kan fa
oversikt over forskningsmiljget bade nasjonalt og internasjonalt. Lite forskning pa
davblindefeltet kan imidlertid ogsa tenkes & medfare risiko for at en bruker
forskningskunnskap som ikke er tilstrekkelig validert eller for lite reliabel. Ved a tilstrebe
bruk av primeerkilder og pa denne maten identifisere godt etablerte forskningsmiljger, har jeg

prgvd & ivareta dette punktet.

Pa grunn av studiens begrensete tidsramme har jeg ikke gatt inn i diskusjoner rundt mine
fortolkninger og resultater med informantene. Dette kan ha uheldig utfall for validiteten og
reliabiliteten hvis mine tolkninger ikke samsvarer med informantenes opplevelser. Samtidig
kan en involvering av informantene i vitenskapelige diskusjoner fare til at analyseprosessen
styres av informantenes personlige interesser framfor forskerens faglighet (Kvale &
Brinkmann, 2012). Jeg er apen for videre diskusjoner etter avsluttet studie. Dette ser jeg som
videreutvikling av tykke beskrivelser om omsorg for eldre dgvblinde personer og kritisk

vurdering av studien.

3.6.2 Generaliserbarhet

Generaliserbarhet handler om hvor vidt forskningsresultater kan overfgres til andre personer
eller situasjoner. Studiens hensikt, dybdegrad og utvalgsstarrelse er i den sammenhengen
farende (Kvale & Brinkmann, 2012). Intervjustudier med fa informanter betegnes derfor ofte
som ikke generaliserbare, men hver situasjon og setting ma ses som unik og med en verdi i
seg selv (ibid.). Kvale & Brinkmann (2012) ser bort fra et krav om global generalisering, men
krever en berettigelse om overfgring av kunnskap fra intervjustudier til andre relevante
situasjoner. Huberman & Miles (2002) ser pa et lite utvalg og en manglende

overfgrbarhetsverdi ikke som noe negativt.
Malet med denne studien er ikke a presentere statistisk signifikante resultater, men a

identifisere og forsta tykke beskrivelser av personer i studiens malgruppe. Disse oppfattes

som verdifulle og kunnskapsgkende i seg selv. Studiens resultater kan tenkes a vaere grunnlag
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for diskusjon og viderefaring i det oversiktlige fagmiljget uten & ha en generell overfaring
som mal. Dette stgttes av Dalby et al. (2009a) som skriver at det er behov for forskning pa
individuelt niva i devblindefeltet fordi gruppen dgvblinde framstar som svart heterogen.

3.7 Metodekritikk

Kvalitativ metode er preget av en fleksibel og dynamisk forskningsprosess hvor strategien kan
forandres underveis i alle trinnene i prosessen (Thagaard, 2011). Jeg har erfart dette ved flere
anledninger hvor bade min forforstaelse, mine forventninger og uventede innspill av
informantene har fart til retningsendring i forskningsprosessen. Dette medfarer refleksjoner
om hva jeg kunne ha gjort annerledes for & fremme valide resultater. Jeg beskriver dette ved &

drgfte selvkritisk mine metodiske valg.

Studien baseres pa Martinsen sin fenomenologiske omsorgsteori. Denne er laget med
utgangspunkt i sykepleieprofesjonens stasted. Dette kan fgre til at problemstillingen belyses
fra en smal teoretisk plattform. Kirkevold (2009) konkluderer imidlertid med at Martinsens
filosofiske bakgrunn ikke bare rommer det sykepleierfaglige, men hele omsorgsspekteret og
at Martinsens omsorgsmodell ikke gjar forskjell mellom ulike profesjoner.

Datainnsamlingen ble gjennomfart i en periode pa ti maneder og tiden mellom intervjuene var
lang. Dette medferte at jeg delvis jobbet parallelt med ulike analysetrinn som kan ha bidratt til
mindre fokusering pa detaljniva. Det kan imidlertid ogsa ha fart til mer innsikt og forstaelse i

gjennomfgring av intervjuene. Analysen av et intervju og refleksjoner rundt dette ga meg mer

trygghet og gkt forstaelse som jeg kunne bruke i pafalgende intervju.

En ytterligere utfordring 13 i valg av intervjuform. Jeg valgte & gjennomfare ustrukturerte
intervju (jf. kap. 3.3.1 og 3.3.2) for & fa tak i det som informantene erfarer som god omsorg og
for & la dem definere fenomenet god omsorg fra sitt eget stasted uten a veere pavirket av min
forforstaelse. Dette farte til at temaene i intervjuene ble videre enn det jeg hadde forventet.
Det ble derfor i perioder utfordrende a ha fokus pa problemstillingen. Det viste seg ogsa a
veere vanskelig a definere nar en informant hadde forlatt studiens tematiske omrade for a lede
han tilbake til det tematiske farvannet. Siden informantene skulle fortelle hvordan god omsorg
oppleves for dem, falte jeg at jeg av og til matte tillate tematiske digresjoner i forhold til det
jeg hadde sett for meg. | utgangspunktet hadde jeg tenkt at omsorgen kun skulle relateres til
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hjelpepersoner, men informantenes beretninger viste at de ogsa erfarer god omsorg pa andre
mater. Slik var jeg ngdt til & utvide studiens fokus til a gjelde mer generelle opplevelser av
gode omsorgserfaringer. Et delvis strukturert intervju kunne ha hjulpet til & avgrense det
tematiske fokuset tydeligere og slik styre intervjuene inn pa det sentrale temaet. Det kunne ha
resultert i mer konkrete beretninger. Pa den annen side hadde jeg med en slik avgrensning

ikke fatt beskrivelser av eksistensiell karakter. Jeg velger a se disse som berikende materiale.

Kvale & Brinkmann (2012), Malterud (2013) og Thagaard (2011) beskriver forskjellige
kvalitative analysestrategier som imidlertid viser felles trekk. Det var utfordrende & bestemme
seg for en analysestrategi som passer til min studie. Spesielt vanskelig opplevde jeg som
uerfaren forsker at de beskrevne strategiene bare skal tjene som stilas og at hver studie ma
vurderes individuelt slik at forskeren ma velge sin egen strategi (Malterud, 2013). For a sikre
min forskningskvalitet, har jeg holdt meg tett til Malterud sin systematisk tekstkondensering.
Dette kan ha fart til at jeg har oversett detaljer. VVed stagnasjon i analyseprosessen har jeg hatt
god nytte av diskusjoner pa masterseminarene og veiledning. Det har noen ganger fart til en

fruktbar viderefaring av analysen.

Sist men ikke minst framsto drgftingen av resultatene som utfordrende, spesielt valget av
hvilke funn som skulle diskuteres og hvilken tilnerming som skulle brukes i diskusjonen.
Elementene jeg har valgt & tematisere i diskusjonsdelen ble delvis styrt av min forforstaelse
som kan ha resultert i en overfortolkning av funnene fra et sykepleierfaglig syn og en
neglisjering av andre elementer som kunne ha hatt mer betydning for informantene.
Forforstaelsen er imidlertid viktig for a styrke prosjektet gjennom forskerens kunnskap
(Malterud, 2013). Min bakgrunn som sykepleier har hjulpet meg til & sette funn i perspektiv

til tidligere forskning og teorier.

26



4 Presentasjon av funn

4.1 A oppleve naturen

Informantene er sveert glade i natur og gnsker a bruke anledninger til & komme seg ut.
Uteaktiviteter beskrives som viktige aspekter i hverdagen. “Jeg liker & vere aktiv og & vere
ute pa tur, spesielt om sommeren, ga langs veien og fa frisk luft.” De er ogsa opptatt av 4

fremme sin fysiske helse gjennom uteaktiviteter. “Det er viktig & f4 den daglige trimmen.”

Informantene forteller om barneopplevelser i naturen da synssansen fortsatt var intakt. “Jeg
var speider og da var jeg mye ute i naturen, orienteringslgp og sann. Jeg har ogsa gatt mye pa
ski for i tiden. [...] Jeg vokste opp pa gard med sauer og hester og er veldig glad i dyr.”
Informantene beskriver videre at naturopplevelser stimulerer sansene. De uttrykker savnet av
a kunne here naturlydene: “Jeg elsker & lukte pé naturen eller 4 hore pa fuglene som synger.

Jeg herer det ikke 1 eret, men jeg skulle enske at jeg kunne fa here det.”

Det erfares god omsorg ved a fa bistand til naturopplevelser. Dette beskrives i fglgende
kapitler:

e Naturopplevelser ved hjelp av tolk/ledsager

e Naturopplevelser ved hjelp av fgrerhund

e Naturopplevelser ved hjelp av helsepersonell

4.1.1 Naturopplevelser ved hjelp av tolk/ledsager
Bistand gjennom tolk/ledsagertjenesten som innebzrer at utdannete tolker samtidig fungerer
som ledsagere, oppleves som god omsorg. Det beskrives som en enkel og bra mate a komme

seg ut pd. “Da jeg hadde tolk/ledsager var jeg mye pa tur og gikk ofte rundt vannet.”

Informantene ser pa statens innstramminger av dette tiloudet i forbindelse med

fritidsaktiviteter som negativ og beskriver gkende passivitet som en direkte konsekvens. “Jeg
skulle ha vaert mer ute i naturen, men for 8 komme deg ut ma du jo ha tolk/ledsager, men jeg
har fatt avslag pa det til tur i skog og mark selv om jeg har legeattest som sier at jeg trenger a

komme meg mer ut.”
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Argumentasjonen for at tjenesten bar opprettholdes i sin tidligere form formuleres tydelig av
informantene. “Dgvblinde er helt avhengige av a bruke tolk/ledsager péa turer. Bare hvis jeg
skal ta en kort busstur er jeg jo helt avhengig av a bruke den tjenesten. Jeg ma fa informasjon
om hvor jeg er og hvor jeg skal. Tolk/ledsageren kan gi meg beskrivelsen hele veien slik at
jeg ikke mister oversikten. Jeg snakker jo ogsa med folk pa veien som tolk/ledsageren kan gi
meg en beskrivelse av. [...] Hvis de skiller dgvblindetolking og ledsaging blir jeg veldig
urolig, for jeg tror ikke noe pa at denne tjenesten kan flyttes over til kommunen. Brukerstyrte

personlige assistenter har jo ikke noe utdanning i tolking og ledsaging.”

4.1.2 Naturopplevelser ved hjelp av fgrerhund

Det a kunne vaere uavhengig og spontan oppleves mye lettere ved hjelp av en farerhund. Den
devblinde far riktignok ikke beskrevet situasjonen underveis, men det foregar en inngvd
kommunikasjon mellom den devblinde og fererhunden. “Her i omradet har vi var faste rute

hvor vi gar tur. Gjennom faste signaler vet bikkja hvilken vei den skal ga.”

Hundens egne behov for & vere ute bidrar ogsa til at den dgvblinde bruker mer tid i naturen
og er fysisk aktiv. “Hunden mé ogsa fa lope litt, sa jeg slipper den av og til her i omradet.
Hunden er ogsa trimpartner for meg. Jeg far gatt mye pa tur og i helgene kan vi ga noen ekstra
lange turer. Ellers hadde det blitt mye innesitting. Jeg kjeder meg aldri.”

| tillegg ses farerhunden ogsa som sosialt selskap og et vesen som har behov for omsorg.
Dette oppleves som styrkende for bandet mellom personen og hunden og gir den dgvblinde
trygghet. “Forerhunden trenger mye ros, klapp og kos. Da blir den forngyd sann at jeg faler

meg veldig trygg ndr jeg bruker hunden min.”

A utdanne en farerhund for dgvblinde er en krevende prosess. Informantene opplever at det er
vanskelig & overbevise myndighetene om at det er mulig for en dgvblind person a ha nytte av
en fgrerhund. “Da jeg forklarte behovet mitt, mente de at det var helt umulig at jeg som
davblind skulle ha fgrerhund, men jeg visste at man hadde prevd det i bade USA, England og
Sverige. Sa til slutt fikk jeg hunden likevel.”

28



4.1.3 Naturopplevelser ved hjelp av helsepersonell

Informantene sier at helsepersonell ikke kan fglge opp uteaktiviteter i tilstrekkelig grad. De
savner bade flere muligheter til 2 komme seg ut og at personalet fglger dem underveis.
Mangel pa denne bistanden begrunner informantene med personalets store arbeidsvolum.
“Det er litt vanskelig for personalet & folge meg ut, for de er opptatt med a behandle andre.
Ofte triller de meg ut og jeg far sitte der ute alene og sa kommer personalet og henter meg

igjen.”

Bevisst pa personalets utfordringer uttrykker informantene imidlertid ogsa positivitet og setter
pris pa den omsorgen de far. Samtidig forteller de hva de savner for & fa en god
omsorgsopplevelse. “Pleierne er flinke. De triller meg ut, men jeg skulle enske de kunne folge

meg pa tur og veere sammen med meg hele tiden.”

4.2 A uttrykke sin kreativitet

| analysen kommer det fram at det & fa bistand til & uttrykke sin kreativitet bidrar til positive

og sterke opplevelser. Informantene kjenner et gnske om a uttrykke sin kreativitet bade ved

tankevirksomhet og pa en praktisk mate. Dette beskrives ytterligere i de falgende kapitlene:
e Kreativitet i tanker og ord

e Kreativitet i handling

4.2.1 Kreativitet i tanker og ord

Informantene forteller om et inneboende behov for a beskrive falelser for seg selv og andre.
Dette gjares blant annet ved a fortelle om opplevelser og/eller a skrive dikt. De sier at
kreativiteten blir slik som redskap til & skape dype falelser som pa grunn av sansesvikt og
sykdom vanligvis er vanskelige & kjenne. “Jeg elsker & skrive dikt. Nar jeg gjer det blir jeg
inspirert, falsom og rart, og det er noe jeg ikke pleier a fgle sa ofte. Kroppen fungerer ikke
sann som den skal fungere pa grunn av sykdommen. Men man kan jo likevel fgle at man blir
rgrt og inspirert. Jeg har ikke tenkt at man kunne ha sanne falelser nar man skriver dikt, men

det gjor jeg. Jeg er litt overrasket over det selv.”
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Falelsene blir bekreftet gjennom tilbakemeldinger fra andre og diktene fungerer som
“ledsagere” i hverdagen. “Til og med andre synes at jeg er heldig som kan ha sénne folelser.

[...] Jeg har alltid med et dikt i lommen. Na er det et vardikt som jeg har med.”

Den gode omsorgen erfares ved bistand til & sette de riktige ordene pa folelsene. “Jeg skriver
dikt om ting jeg opplever. Jeg forteller N.N. hva jeg faler og han skriver det ned. Sa snakker
vi om dette og lager et dikt av det.”

4.2.2 Kreativitet i handling

Informantene uttrykker sin kreativitet ogsa gjennom a skape noe med hendene og etterspar
bistand til det. De er for eksempel interesserte i antikviteter og beskriver gleden av a
forvandle gamle gjenstander til nye. “Jeg er glad i handverk. Jeg hadde en gammel sofa som
jeg har restaurert. Den hadde nesten havnet i sgppel, men sa fikk jeg tak i den. Jeg fikk
heldigvis hjelp av noen venner med a flytte den. Jeg ordnet med fjeerer, la inn nytt skum og la
pa nytt stoff. Den er veldig fin. Den er jo antikk, sa det ligger nok mye verdi i den. Jeg har
ogsa gatt pa loppemarkedet og kjgpt billige ting som jeg restaurerte etterpd. Det er viktig at
jeg far praktisk hjelp med alt dette.”

Kreativitet i spill og idrett nevnes ogsd som noe som gir glede ved mestring. “Jeg har vert i
Syden og spilt Boccia med en tolk/ledsager. Noen vil tro at det var umulig som dgvblind, men
jeg traff og har blitt veldig flink til det. [...] Jeg fikk flere premier i mesterskap i bowling for

devblinde. Jeg synes det er viktig & vare positiv og aktiv.”

4.3 A etablere og opprettholde kontakt med andre personer

Informantene erfarer god omsorg ved & fa bistand til kontaktetablering og a opprettholde
allerede etablerte kontakter. Fraveer av tilstrekkelig kontakt med omverden, spesielt med
andre deve personer, oppleves som passiviserende, isolerende og kjedelig. “Det er viktig &
treffe og a fa kommunisert med andre, spesielt i dgvemiljget. Da slipper man a kjede seg. Det
er ogsa veldig viktig at man ikke bare lar dgvblinde bli sittende uten noen form for

kommunikasjon, at det eneste man liksom far er beskjed om nér det er mat.”
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Informantene beretter om det & ha sosial omgang ogsa som viktig informasjonsutveksling
hvor man kan snakke om nyheter av bade intern (angaende dgvemiljg) og ekstern (regionale,
nasjonale og internasjonale nyheter) karakter. Pa den maten far informantene mulighet til a
folge med i samfunnet. “Hvis man ikke far hjelp til & treffe andre, er det ikke lett & folge med
pa hva som skjer i politikk og idrett. Folk sann som meg er jo veldig opptatt av politikk og

liker veldig godt & felge med.”

Gode omsorg til & skape og opprettholde kontakt med andre personer beskrives i falgende
kapitler:

e Kontakt ved hjelp av devblindetolk

e Kontakt ved hjelp av tekniske hjelpemidler

e Kontakt ved hjelp av helsepersonell og pargrende

e Tilhgrighet

4.3.1 Kontakt ved hjelp av dgvblindetolk

Dgavblindetolker oppleves som et sentralt element i kontaktetableringen med andre personer.
Tolker som behersker taktilt og haptisk tegnsprak beskrives som et ngdvendig ledd mellom
den dgvblinde og bade hgrende-seende, deve og andre dgvblinde personer. Her trekkes det
fram at tolkene ikke bare oppleves som et kommunikativt hjelpemiddel, men som formidlere
som bgr kjenne til konteksten mgtene finner sted i, for & kunne skape meningsfull kontakt
med andre. Faste tolker og kontinuitet i bruk av tolkene viser seg slik til & vere viktig for
informantene. “Det er viktig at man har kjente tolker og at de gjor ting likt sdnn at dagen min
er forutsigbar. Jeg kan ikke noe engelsk, men kommunikasjonen mellom devblinde fra andre
land fungerer veldig bra. Det er forskjellige tegn og ogsa internasjonale tegn. [...] Jeg har reist
en del med faste tolker og det er veldig viktig. De kjenner personene jeg mgter etter hvert og

vet hvordan vi skal presenteres overfor hverandre.”

4.3.2 Kontakt ved hjelp av tekniske hjelpemidler

Mens omsorg gjennom direkte tolkebistand erfares som viktig i kontaktetableringen, oppleves
spesielt tekniske hjelpemidler som essensielle i & opprettholde allerede etablerte kontakter.
Informantene opplever den tekniske utviklingen av kommunikasjonshjelpemidler som positiv

og berikende. Det gir mer selvstendighet og mindre avhengighet av andre personer. Det har
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blitt lettere & holde kontakt med venner og bekjente via e-post og SMS som er mulig a sende
og lese ved hjelp av punktskrift-leselist. Jevnlige opplaeringskurs skal sikre at dgvblinde kan
folge med i utviklingen. “Utviklingen skjer fort. For var alt veldig tungvint, stort og dyrt, men
na har vi datamaskin, e-post og smartphone. Hver gang det kommer nye hjelpemidler far jeg

opplering og det fungerer veldig bra.”

Til tross for at den tekniske utviklingen beriker og forenkler livet, kommer informantene med
kritiske refleksjoner: “Det kommer stadig noe nytt og plutselig ma man forandre rutinene
igjen. Far ringte jeg bare for & sende en pakke, nd ma jeg registrere meg pa nettet. [...] Bare
det & bli informert om at det har kommet nye prosedyrer er en krevende prosess. Da kommer
devblinde til kort og er avhengige av tolk igjen.”

4.3.3 Kontakt ved hjelp av helsepersonell og pargrende

I noen, spesielt i hverdagslige situasjoner, fgler informantene at det er mer behagelig og
naturlig at ikke tolker, men pargrende eller personalet bistar med a formidle mellom den
devblinde og samhandlingspartnere. “Jeg synes at personalet kan hjelpe meg med & f& kontakt
med andre her i miljget, ogsa uten tolk. Da blir jeg mer inkludert. Jeg har ogsa god kontakt

med naboene her. Da er det min kone som hjelper meg med kommunikasjonen.”

Ved spesielle private anledninger foretrekker informantene likevel tolk for a frigjare
pargrende fra tolkerollen og for & fa god oversikt over situasjonen. “I begravelser bruker jeg
tolk. Det er jo svert viktig i forhold til slekt og venner som jeg skal hilse pa. Det er verken lett
for meg eller min kone som begge er dave a skulle kommunisere med alle de andre. Mange er
jo litt redde i det matet slik at det er ikke spesielt spennende for oss & delta sanne steder uten
tolk. Sé kan vi fa kontakt med masse slekt og snakke med folk som jeg har kjent i mange ar.
Det er sa hyggelig og positivt, og alle er sa forngyde og synes det fungerer veldig greit. Jeg

far masse beskrivelser og det fgles som en kjempefin situasjon.”

4.3.4 Tilhgrighet

A fale tilhgrighet og fellesskap og & vaere en del av en gruppe beskrives som et viktig aspekt
av den gode omsorgen i hverdagen. Denne fglelsen har informantene kjent gjennom hele livet
helt siden barndommen. “Foreldrene mine tok meg med péa familiesammenkomster og besgk

hos venner. De overlot meg aldri til barnepassere. | familiesammenkomster fungerte min mor
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som tolk for meg hele tiden. Min far pleide ogsa a orientere meg om hva folk snakket om og

hvorfor de lo. Nar vi kom hjem var min mor flink til & oppsummere hele besoket for meg.”

Informantene mener videre at det & vere inkludert og at miljget tar hensyn til sansetapet,
forebygger utfordringer i senere ar og bidrar til mer selvsikkerhet. “Jeg har klart meg veldig
bra pa universitetet som dgvblind, og jeg vet med 100 % sikkerhet at grunnlaget ble lagt i

barnearene av foreldrene mine. Jeg har hele tiden folt meg trygg pa meg selv.”

| voksenlivet er blant annet ektefellen ngkkelpersonen for informantene. “Jeg er nok veldig
heldig. Vi har veert gift i mange tiar, og etter at synet mitt ble helt borte, ble jeg mer og mer
avhengig av min kone. Hun er en stor hjelp og jeg faler meg veldig trygg. Min kone er veldig

flink pd omsorg og kommunikasjon og har hjulpet meg i mange ar.”

Andre fora som for eksempel arbeidsplassen eller foreninger beskrives ogsa som grupper som
skaper tilhgrighet. Informantene gir uttrykk for at tilhgrighetsfalelsen styrkes av tilrettelagt
kommunikasjon og at dgvblinde blir mgtt pa deres kommunikative premisser av miljget rundt.
“Det er fa som har erfaring med taktil og haptisk kommunikasjon, men pa jobben min funker
det veldig bra. Han jeg jobber sammen med bruker de gamle tegnene jeg brukte som barn.

Han er veldig flink pa taktilt tegnsprak og kommunikasjonen fungerer utmerket.”

Informantene engasjerer seg i foreninger eller grupper tilknyttet deve- og dgvblindemiljget.
De opplever det som givende og motiverende a veere en del av dette fellesskapet. De har en
felles and i arbeid for devblindes rettigheter. Informantene sier at vervene deres tar en stor del
av fritiden og at de slik unngar kjedsomhet. Tvert imot mgter de gjennom vervene nye
personer og erfarer inspirasjon pa reiser, meter og i diskusjoner. “Gjennom mine forskjellige
verv larer jeg noe nytt hele tiden. Jeg reiser mye, ogsa til utlandet. Jeg har for eksempel veert
pa store konferanser i Afrika og pa Filippinene og mett folk fra hele verden.”

4.4 A tilegne seg kunnskap og kompetanse

Informantene uttrykker stort behov for a tilegne seg kunnskap og kompetanse og a fa bistand i
forbindelse med det. Skolegang og utdannelse beskrives i store deler som utfordrende.
Likevel opplever informantene & ha fatt god omsorg gjennom enkle tiltak og er forngyde med
den kompetansen de til slutt har oppnadd. “I begynnelsen var jeg pa en hgrende skole. Sgnnen
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til lzereren var i min klasse og ble min kontaktperson. Han tok notater for meg og skrev diktat
pa blapapir sann at jeg kunne lese det etterpa. Han sgrget ogsa for at jeg var med pa
aktivitetene i friminuttene. Jeg fikk veldig god stette og oppfelging.”

Devhet var ifglge informantene ofte den eneste fellesnevneren mellom elevene pa dgveskolen
og de kunne fort fgle seg understimulert. De uttrykker et savn av en mer tilpasset og
utfordrende undervisning. “Det er helt sikkert at jeg ikke fikk den faglige utviklingen som jeg
burde ha fatt pa deveskolen. Jeg var flink til & lese og skrive men matte jo innordne meg det

pensumet som var tilpasset dove som verken kunne lese eller skrive.”

A ta en akademisk utdannelse er forbundet med tdlmodighet og bruk av mye energi til &
overbevise omverden og myndighetene om at en dgvblind person kan klare dette. “Jeg sgkte
om opptak pa tre skoler, men det var vanskelig for meg som dgvblind & komme inn. Skolene
syntes at jeg var for ressurskrevende for dem.” Likevel opplever informantene a ha fatt stette
til det. Den gode omsorgen de beskriver i denne sammenhengen har de spesielt erfart ved
tilrettelegging og bruk av tekniske hjelpemidler. Jeg hadde en sann trekkspillkoffert med et
leseapparat og mikrofon under skrivebordet. Den er pa museum i dag. Jeg hadde den pa
fanget og tok opptak av forelesningene. Jeg fikk dette av universitetet. Jeg hadde ogsa
leseskjerm. I tillegg var det noen studenter som tjente noen penger ved a ta notater av

forelesningene for meg. De var ansatt pa universitetet.”

Informantene opplever at det progredierende synstapet kan skape problemer for tilrettelegging
av arbeidsplassen. Da ufgretrygd ikke ses som alternativ, bruker de anledningen til &
videreutdanne seg eller a ta kurs for a kunne bli vaerende yrkesaktiv. “Jeg var under 40 ar da
synet ble sa darlig at bedriftslegen mente jeg skulle uferetrygdes. Men jeg syntes jeg var altfor
ung og ville fortsette et yrkesaktivt liv. Sa tok jeg noen kurs i et annet, mer passende handverk

og kunne fortsette & jobbe."

4.5 A utgve en aktivitet

Informantene gir uttrykk for at aktivitet spiller en viktig rolle i livet deres. @nsket om a fa god
omsorg til & fungere i arbeid, fritid og ved a utfere daglige gjeremal pa en tilfredsstillende
mate er et pafallende trekk i intervjuene. Funnene beskrives i fglgende kapitler:

e Yrkesaktivitet
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e Fritidsaktiviteter

o Dagliglivets aktiviteter

4.5.1 Yrkesaktivitet

Det & kunne utfgre en jobb og a veere yrkesaktiv til tross for kombinert sansetap, oppleves av
informantene som mestring. “P4a jobben ma jeg utfore en omfattende prosedyre. Mange vil
nok tro at en devblind ikke vil klare dette og jeg far ofte spgrsmal om hvordan jeg far det til,
men det fungerer veldig bra.” Informantene blir slik bekreftet i det de mestrer. Dette styrker
deres selvtillit og de kan se pa seg selv som spesialist i sitt fag. “Jeg har fatt gode

tilbakemeldinger pa jobben jeg utferer og har blitt en liten ekspert.”

De sier ogsa at de ikke kunne ha utfart jobben uten tolk og at det a lere seg taktilt tegnsprak
er forutsetning til & kunne fungere i arbeidet. “Da synet ble darligere var det veldig mye jeg
gikk glipp av underveis. Jeg nikket bare og det ble mye sann God dag, mann gkseskaft. Sa
fant jeg ut at jeg var helt avhengig av a prave meg pa taktilt tegnsprak. Jeg hadde da tolk pa
arbeidsplassen hver dag. Det kom jo kunder inn stett og stadig som bare pratet og det var mye
telefoner. Da var jeg avhengig av & ha tolk. Det var mange oppdrag som skulle behandles, og
da var det viktig at jeg fikk beskrivelser av hva jeg skulle gjore.” Godt fungerende
kommunikasjon gker ogsa trivselen pa arbeidsplassen. “Jeg blir glad nar jeg kan snakke med

andre pa jobb. Tolkene har veldig god erfaring og jeg trives godt.”

4.5.2 Fritidsaktiviteter

A f& bistand av tolk/ledsager i forbindelse med fritidsaktiviteter kommer ogsé fram som en
del av den erfarte gode omsorgen og noe av stor betydning. “Jeg spiller sjakk i en vanlig
sjakklubb. Jeg ser med hendene ved a ta pa brikkene, sa ser jeg i hodet mitt hvor springer og
lgper star og sa videre, sann at jeg ma analysere og finne ut neste trekk. Sa melder

tolk/ledsageren motstanderens trekk, for eksempel “Eva 2” til “Eva 4” og sa videre.”

Det a vare dgvblind blant hgrende og seende motstandere oppleves ikke som noe usedvanlig
eller spesielt. “Etter spillet tar jeg den andre i handen og takker for partiet. Jeg er glad nar jeg
vinner, men jeg hopper ikke akkurat i taket. Jeg legger det bak meg, for det kommer en ny

runde og den kan jeg jo tape.”
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Betydningen av fritidsaktiviteter utdypes ytterligere i kap. 4.1 ved beskrivelser av opplevelser

i naturen og i kap. 4.2 med fokus pa kreativitet.

4.5.3 Dagliglivets aktiviteter

Informantene forteller at de har behov for bistand i dagliglivets aktiviteter for a fa dekket
grunnleggende behov. De framhever at det er viktig & veaere velstelt og pent kledd. “Klesvalget
er et stort problem. Jeg ser jo ikke noe lenger og har ikke noe kontroll pa det. Konen min
hjelper meg med at fargene passer sammen. Ofte har jeg veert ngdt til a skifte, fordi jeg har

tatt pa meg noen feile fargekombinasjoner eller forskjellige sokker eller sko.”

De sier ogsa noe om hvordan de ser god omsorg i forbindelse med erneering. De far hjelp til
handling og tillaging av mat. Bade tolk/ledsager og helsepersonell nevnes her som
omsorgsgivere. “Tolk/ledsageren og jeg er veldig samkjgrte og han vet hvilken mat jeg liker
eller ikke liker. Sa jeg kan veere sikker pa a fa det jeg er glad i. [...] Jeg har begynt a bli darlig
til & spise og personalet er ogsé flinke til & mate meg.” Informantene er opptatt av at méltidene
tilrettelegges slik at de kan spise uten a tiltrekke seg oppmerksomhet. De gnsker a fa
beskrivelser og informasjon for de spiser: “Det er viktig med bare sma haptiske tegn, for
eksempel a fortelle hvor maten ligger pa tallerkenen ut fra klokken. Klokken tre ligger kjettet,
klokken seks ligger frukten og sa videre. Da har man kontroll og unngar a sgle og kan spise

pent og ordentlig og uten at maten blir en stor grot.”

Ved personlig hygiene framhever informantene at det er viktig for dem at helsepersonellet er
aktsomt og at alt foregér rolig. “Pleierne er flinke til & hjelpe meg med dusjingen. De forklarer
bra og felger godt med. [...] Det er veldig viktig at det er rolig. God tid, det er fint. Vi ma ikke

stresse. Vi mé ha det rolig og ikke med hastverk. Da fungerer hjelpen fint.”

Informantene setter ogsa stor pris pa hjelpen de far av ektefellen i forbindelse med personlig
hygiene, men poengterer at det er utfordrende a veere hjelpetrengende i eget hjem pa grunn av
planlgsninger som gjar assistert personlig hygiene vanskelig. “Min kone er veldig flink pa
omsorg, men pa baderommet er det veldig trangt [...] og det har blitt problematisk.” Ektefeller
overtar ogsa mye ansvar i forbindelse med andre daglige gjeremél. “Min kone lager mat,

vasker og kontrollerer klerne mine. Hun leser nyheter og posten for meg og tar seg av
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regninger. Hun fglger meg ogsa ofte til butikken eller apoteket. Hun stiller alltid opp og er

veldig positiv. Jeg er glad jeg har henne.”

De viser ogsa til farerhunden som er utdannet til a falge dem til butikker og gjennom
trafikken slik at de er i stand til & gjennomfare aktiviteter p& egenhénd: “Jeg kan gi hunden
signaler om at jeg for eksempel vil ga til posten, butikken eller bare kaste sgppel. Hunden har
ogsa fatt oppleering pa trafikklys, rulletrapper og svingdarer. Sa det er ikke noe problem a
bevege seg fritt i byen. Hunden klarer faktisk a trykke pa disse boksene pa lysstolpene for &

signalisere at en fotgjenger er pa vei.”

Framtiden og alderdommen blir ikke sett som spesielt bekymringsverdig nar det gjelder
funksjonsevne og aktivitet og omsorgsbehovet i forbindelse med det. Informantene gnsker
ikke & bekymre seg pa forskudd og satser heller pa a fokusere pa sma og gode ting i livet. “Jeg
praver a ikke tenke sa mye pa alderen, men a tenke positivt, vaere aktiv, holde meg i form og

fa den trimmen som jeg trenger.”

Pensjoneringstidspunktet ses som en mulig utfordring i forhold til & mestre hverdagen, men
ikke som bekymringsverdig. “Endringen kommer den dagen jeg blir pensjonist og nar jeg mé
avvikle alle mine oppgaver, men jeg tenker ikke noe pa det. Om det blir kjedelig eller ikke far
man se nar den tid kommer. Jeg tar det pa sparket. Sann har det vart hele veien. | hovedsak
ser jeg pa dagen i dag og i morgen. Jeg har ikke tenkt mye pa alderdommen, fordi man ikke

vet hvordan situasjonen er om fem eller syv ar uansett. S& man far ta det nar den tid kommer.”
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5 Diskusjon

| dette kapittelet drgftes kun noen av funnene pa grunn av studiens begrensede omfang.
Kapitlene i diskusjonen er todelt. Siden funnene inneholder bade eksistensielle og praktiske

elementer, har jeg valgt a diskutere disse hver for seg. Likevel relateres de til hverandre.

5.1 A oppleve naturen

Muligheten til & veere i naturen viser seg til & vaere et viktig aspekt for informantene. A f& god
omsorg i forbindelse med det beskrives som uunnveerlig. | denne delen av oppgaven drafter
jeg dette ved a bruke to forskjellige tilneerminger. Farst diskuterer jeg naturen som
omsorgsgiver i seg selv (kap. 5.1.1) og deretter den konkrete bistanden til naturopplevelser
(kap. 5.1.2).

5.1.1 Naturens omsorg

Informantene beskriver naturens gode omsorg bade ved a oppleve naturen som en gitt
virkelighet og gjennom dyr. De sier at naturen i seg selv kan yte omsorg, for eksempel ved
lukt, lyder eller som trimarena. Pa den maten kan den rene tilvaerelsen i naturen ses som
omsorgselement. Dette beskriver Carman (2011) ved a definere forholdet mellom mennesket
og naturen som en livslang individuell relasjon som ikke kan brytes. Denne relasjonen kan
spesielt hos eldre pa en positiv mate komme fram i den enkeltes kontakt med naturelementene
(ibid.).

Selv uten harsels- og synssansen har informantene behov for & kjenne naturinntrykk fysisk og
mentalt. At naturopplevelser ikke utelukkende kan kjennes som sanseinntrykk, men ogsa som
en ren emosjonell opplevelse, viser utsagn om a hare fuglelyder selv om de ikke hgres “i
oret”. Likevel beretter informantene om et savn av a kunne hgre fuglene auditivt. Martinsens
omsorgsmodell stgtter Carmans teori om menneskets relasjon til naturen ved a si at
menneskets forhold til naturen alltid er til stede og at mennesket er fritt i sin avhengighet av
naturen (Martinsen 2003b). Sett fra Carmans og Martinsens betraktninger kan den dgvblindes
lengsel etter a hare fuglelyder forstas som savn av et behov som ubetinget er til stede og
knyttet til menneskets rene eksistens. Martinsens avhengighetsbegrep kan betraktes som
positivt fordi hun sier at mennesket ikke kan oppleve frihet uten a veere avhengig (ibid.).

Denne avhengigheten krever omsorg som igjen kan skape gode relasjoner.
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Det naturalistiske menneskesynet derimot betrakter menneskets begrensninger gitt av naturen
farst og fremst som restriktiv (Henriksen & Vetlesen, 2011). Henriksen & Vetlesen (2011)
skriver videre at naturlovene fratar mennesket frihet og verdighet. Overfart til den dgvblindes
situasjon kan man tolke avhengigheten og begrensningene i dobbel forstand: Den dgvblinde
erfarer eksistensielle begrensninger pa grunn av sansetapene som igjen skaper begrensninger i
det 4 oppleve naturen. Personer med ervervet dgvblindhet har opplevd naturens frihet og
begrensninger, enten visuelt, auditivt eller begge deler, men ble sa fratatt sansene. Disse
tapsopplevelsene farer med seg at den dgvblinde ma erkjenne sin avhengighet av andre.

Avhengighetens konkrete konsekvenser i form av bistand diskuteres i kap. 5.1.2.

Martinsen (2003b) sier at syn og harsel er viktige sanser til & formidle sin livsforstaelse og a
motta omsorg. Dgvblinde mangler disse sansene. Eksempelet om & hare fuglene selv om
personen er dgv, kan gi en antakelse om at den dgvblinde pa den maten praver a formidle sin
forstaelse av verden. De intense falelsene av & motta naturens signaler til tross for sansetapet
kan tenkes & gi omsorgspersonen en forstaelse av den dgvblindes livsverden, spesielt hvis
omsorgspersonen har tilegnet seg faglig skjgnn og innlevelsesevne, som Martinsen vektlegger

i sin omsorgsmodell.

En kan anta at naturinntrykk svekkes ved sansesvikt, men forskning viser imidlertid at blinde
og devblinde personer utvikler sensoriske ferdigheter som delvis kan erstatte syn og harsel i
opplevelse av stimuli (Cuevas et al., 2010; Ronnberg, Samuelsson & Borg, 2002). Cuevas et
al. (2010) poengterer at luktesansens sensitivitet gker hos blinde spesielt ved tidlig ervervet
blindhet, mens Ronnberg et al. (2002) framhever betydningen av bergringssansen ved a
kjenne luftdrag pa huden. Det kan tolkes slik at karakteren av naturopplevelser hos dgvblinde
kan veere annerledes enn hos personer uten kombinert sansetap, men at opplevelsens intensitet
kan veere den samme. Fysiske naturopplevelser ma sa erfares gjennom andre sanser enn syn
og harsel. Informantene bekrefter Cuevas et al. (2010) sitt funn. De viser til nytelse av
naturinntrykk ved a kjenne dens lukt. Informantene setter pris pa “a ga langs veien”, “ga rundt
vannet” eller “a fa den daglige trimmen”. Naturens gode omsorg kan i denne sammenhengen
beskrives ved at informantene utfgrer en aktivitet og mottar slik passivt naturens stimuli med

sine intakte sanser.
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Naturens omsorg kan ogsa oppleves gjennom dyr. Informantene opplever fgrerhunden som
omsorgsgivende. De beskriver en gjensidig omsorgsrelasjon som styrker bandet mellom dem
og hunden. Dette bekrefter Hersh (2013b) som sier at en fagrerhund formidler vennskap,
trygghet og sosialisering i tillegg til sin farerfunsksjon. Wiggett-Barnard & Steel (2008)
antyder at en hund kan gi den blinde synet tilbake ved a styrke mobilitet, uavhengighet og
ikke minst gjennom kjeerlig omsorg. | forskning om husdyr og dyr til terapeutisk bruk og
deres effekt pa den eldre sin helse, er det imidlertid ingen entydige svar a finne. Mens for
cksempel Winefield, Black & Chur-Hansen (2008) ikke ser relasjoner mellom husdyr og den
eldre sin helse, sier Stanley, Conwell, Bowen & Van Orden (2014) at dyr kan ha positiv effekt
hos eldre som lider av ensomhet. De fleste studier jeg i denne sammenhengen har kunnet
finne, etterspgr mer forskning for a kunne gi tydeligere svar. Dette kan tyde pa at dyrs
pavirkning pa den eldre sin helse kan vere avhengig av forskjellige og sveert individuelle
faktorer. Det sterke bandet mellom informantene og hunden kan skyldes den uunnverlige
avhengigheten av tillit til dyret. Informantene beskriver situasjoner hvor de ma stole fullt pa
sin fgrerhund og slik de facto legge livet sitt i hundens ansvar. Ut fra informantenes
beretninger om relasjonen til hunden kan det antas at en fererhund i tillegg til
orienteringshjelp kan ha forebyggende effekt pa isolasjon. Med tanke pa at eldre med
devblindhet er over gjennomsnittet sosialt understimulert og isolert (Andrade-Figueiredo et
al., 2013; Schneider et al., 2011), kan dette i sa fall styrke argumentasjonen for & utdanne

farerhunder for dgvblinde eldre.

5.1.2 Bistand til naturopplevelser
Det som tydelig kommer fram under intervjuene med informantene er deres avhengighet av
tolk/ledsagertjenesten til & komme seg ut i naturen. Fraveer av dette tilbudet beskrives som

bekymringsfullt. Dette samt fgrerhundens rolle diskuteres i dette kapittelet.

Informantene gnsker ikke bare a fglges ut i naturen eller & kommunisere med noen. De
etterspar god omsorg ved a fa hjelp til a fgle og forsta opplevelsene som naturen gir dem.
Dette forutsetter kunnskap om individuell tolking av beskrivelser og situasjoner. En utdannet
tolk/ledsager har kunnskap om bade tolking og formidling av sammenhenger pa taktilt og
haptisk tegnsprak samt ledsagerteknikker. Informantene beskriver denne kompleksiteten som
kjerne i tolk/ledsagertjenesten. En innstramming av tolk/ledsagertilbudet i forbindelse med

fritidsaktiviteter har skapt sterke reaksjoner hos informantene, siden det innebzrer at tilbudet
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ikke innvilges til alle typer aktiviteter. Informantene uttrykker ogsa at de opplever dette som
en nedgradering av ledsagertjenesten for devblinde som na ogsa kan utfares av personer uten
tegnsprakkompetanse.

81 i forskrift om stgnad til tolke- og ledsagerhjelp for devblinde (1997) sikrer devblinde
tolke- og ledsagertjenester “for at den devblinde skal fungere i dagliglivet”. Regjeringen
(2014) sier ogsa i en pressemelding at “folketrygden gir rett til tolke- og ledsagerhjelp for
devblinde i situasjoner der dette er ngdvendig og hensiktsmessig for a bedre funksjonsevnen i
[...] dagliglivet”. Samtidig papeker den samme meldingen at kommunene har ansvar for
personlig assistanse og bistand i dagliglivet og at oppleaering av kommunale ledsagere forseres
(Regjeringen, 2014). Forskriften og pressemeldingen sier imidlertid hverken noe om hva som
menes med & fungere i dagliglivet eller hvilke situasjoner som defineres som hensiktsmessig
for & bedre funksjonsevnen. Hva opplaringen av kommunale ledsagere innebarer,
konkretiseres heller ikke. Informantenes bekymringer kan knyttes til nettopp det at
tolk/ledsagertjenesten av politikken ses som to forskjellige tjenester, mens det for
informantene er en uatskillelig enhet. Hersh (2013a) skriver i sin studie som ble gjennomfart i
flere europeiske land (ikke Norge) at tolk/ledsagertilbudet mellom dem varierer, men at ingen
av landene har tilstrekkelige tilbud for dgvblinde. Informantene i min studie var imidlertid
forngyde med tolk/ledsagerordningen fram til tiloudet ble strammet inn. Som essensiell faktor
for tilfredsheten nevner informantene tilbudets kontinuitet. Med det mener de at de over tid
fikk bistand av kjente tolker som samtidig fungerer som ledsagere. Tolk/ledsagerne kjenner
ofte bade den dgvblindes kommunikasjonsmate og sosiale samt private bakgrunn. Pa den
maten far den dgvblinde ikke bare bistand gjennom ren tolking eller ren ledsaging.
Tolk/ledsageren blir mer til en samhandlingspartner i aktiviteter som bruker en helhetlig
tilnzerming og har en kompleks forstaelse av den dgvblindes situasjon. Informantenes
bekymringer kan forklares slik at akkurat det aspektet kan ga tapt ved a dele tjenesten i
profesjonell tolke- og kommunal ledsagerbistand av ufagleerte.

Denne helhetlige tilneermingen kan ogsa knyttes til fire sider-modellen av Von Thun (2010).
Han sier at sannsynlighet for misforstaelser i kommunikasjonen minkes ved at sender og
mottaker tolker et budskap pa samme mate (Von Thun, 2010). Dersom tolk/ledsageren har en
helhetlig forstaelse av situasjonen og den dgvblindes livsverden, kan det antas at den
davblinde oppfatter naturens beskrivelser slik tolk/ledsageren gnsker a formidle dem. Jo

mindre tolk/ledsageren er kjent med settingen kommunikasjonen foregar i, desto sterre kan
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muligheten til kommunikasjonsforstyrrelser tenkes a veere. Dette kan ha konsekvenser for

hvordan den dgvblinde opplever naturen og verden han lever i.

En farerhund kan ifglge informantene ikke erstatte en tolk/ledsager, men likevel gi bistand til
a veere i naturen og slik gi god omsorg. Spesielt det helseforebyggende aspektet trekkes fram
av informantene. De er ngdt til & ta turer for hunden sin skyld, noe som samtidig er trim for
dem selv. Wiggett-Barnard & Steel (2008) utvider den helseforebyggende betydningen og sier
at eierskap av en farerhund forandrer livsstilen generelt pa en positiv mate. | tillegg til
pavirkning av fysiske forhold bidrar hunden til & skape nye sosiale mgtepunkter og kontakter
(ibid.). Farerhunder er fortsatt lite brukt av dgvblinde og det er lite fokus pa dem i forskning
om dgvblindhet (Hersh, 2013b). Informantene har erfart dette da de sgkte om a fa en
farerhund. Myndighetene hadde ingen erfaring med bruk av hunder for dgvblinde og stilte seg
kritisk til det. Informantene opplevde som ogsa Martine, Meteyer, Purcell & Kubrycki (2010)
skriver, at fgrerhunder er i stand til a tolke tegn og lydsignaler av dgvblinde og reagere
adekvat pa dem. Det at hunder er sosiale vesener kan ogsa ha negative utfall. Til tross for
trening og utdanning kan hunden distraheres (Wiggett-Barnard & Steel, 2008). I tillegg til det
kan noen mennesker reagere negativt pa hunden (ibid.). Informantene har ikke fortalt om slike
episoder, men det bor likevel tas i betraktning at dgvblinde kan veere spesielt utsatt for
hundens eventuelt avvikende atferd. | motsetning til blinde personer kan dgvblinde ikke bruke

hgrselen for & korrigere den.

5.2 A uttrykke sin kreativitet

For informantene er kreative uttrykk eller det & skape noe et naturlig behov. Den gode
omsorgen i form av bistand til a uttrykke falelser gjennom tanker, ord og kreative handlinger
beskrives som viktig. Dette kapittelet er en drgfting av funnene bade ut fra en fenomenologisk

og eldrepedagogisk (kap. 5.2.1) samt kulturell (kap. 5.2.2) synsvinkel.

5.2.1 Kunsten a skape

Gillam (2013) konstaterer at kunstneriske og kreative aktiviteter kan gke trivsel, deltakelse og
muligheten til & uttrykke og oppdage seg selv pa. Dette kan ifglge han bidra til terapeutisk
maloppnaelse, men ikke vere behandling i seg selv. Videre beskriver Gillam (2013)

kreativitet i profesjonell omsorg som en egen verdi. Gillam stgttes av Carper (1978) sin
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omsorgsmodell. Ved siden av vitenskapelig, moralsk og personlig kunnskap framhever
Carper omsorgsbegrepet som kunst. Kunsten til a utave omsorg relaterer hun ikke til praktiske
og tekniske ferdigheter, men setter det i en estetisk kontekst. Dette finner en igjen i
Martinsens fenomenologiske omsorgstanken hvor bruk av skjgnn beskrives som intuitivt
riktig handling i bade faglig og moralsk sammenheng (Martinsen, 2003b). | en estetisk
kontekst er det rimelig 4 forstd dette som “omsorgskunst”. A stette den devblinde eldre i
kreative tanker og handlinger kan slik betegnes som god omsorg i profesjonell og estetisk

forstand.

Nér man uttrykker seg gjennom kreativ tenkning og skapning, handler det om & fa “tilgang til
eget liv med egen stemme” (Bjerkvold gjengitt etter Synnes, Adlandsvik & Satre, 2003, s.
19-20). Synnes et al. (2003) poengterer at det musiske ligger i alle mennesker fra fadselen til
deden og de etterspar et stgrre fokus pa pedagogiske tilnaerminger til & frigjare disse evnene
og talentene hos den eldre. Gjennom fortellinger kan eldre, ogsa alvorlig syke, viser sine
forestillinger av det gode liv (Synnes, 2012). Videre sier Synnes at “forteljingane er
fortolkingar og forpliktingar der forteljaren sjolv blir forma av det fortalde” (2012, s. 277).
Gjennom fortelling skaper man sin egen virkelighet (Synnes et al., 2003). Denne narrative
tilneermingen finner en igjen i Nordenfelt sin diskusjon om identitetens verdighet. Han
poengterer at mennesker beerer med seg en livshistorie og at den eldre sin identitet ma forstas
pa bakgrunn av denne (2009, s. 187). Diktskriving er ifglge informantene gjenfortelling av
livsinntrykk og opplevelser. Det skrevne diktet oppbevares i lommen og hentes fram nar
behovet kjennes. Med bakgrunn i Nordenfelt (2009), Synnes (2012) og Synnes et al. (2003)
og det at mange devblinde faler seg isolerte (Andrade-Figueiredo et al., 2013; Schneider et
al., 2011), kan diktskrivingen forstas som forsgk pa a frigjere seg fra isolasjonen i
devblindheten og sykdom. Den kreative prosessen kan gjennom dette munne i inspirasjon og
emosjonalitet (“a bli rert”). P4 den maten kan den devblinde komme i kontakt med sin
virkelighet. A hjelpe den dgvblinde til & uttrykke sine falelser i form av en fortelling/et dikt,
kan slik frembringe det som Synnes et al. betegner som “dei magiske augneblinkane™ (2003,

s. 19) nar skapning pagar.

5.2.2 Kulturell deltakelse
Aktivitetstilbud for eldre finnes det mange av, men eldre far mindre individuelt tilpassete

tiloud enn yngre (Vik, 2015). Dette oppfatter Vik som stigmatisering av eldre og oppfordrer
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til & snu denne prosessen (ibid.). Likevel er det formulert i Meld. St. 25 (2005-2006) at eldre
skal inkluderes i kunst- og kulturaktiviteter pa et individuelt tilpasset niva med hay faglig

kvalitet hvor kreativitet fremmes.

Funnene viser at informantene opplever god omsorg ved a bruke kreativitet i bade ord og
handling som medium til & sette fri uforlgste falelser. Utfordringen kan veere a sette slike
aktiviteter i en starre eldrepolitisk sammenheng. Aktiviteter som tilbys pa kommunalt eller
gruppeniva kan veere vanskelige a delta i, siden personer med dgvblindhet er avhengige av
individuell kommunikasjon og ledsaging. En samhandling med andre krever i tillegg spesiell
tilrettelegging. Informantene faler seg imidlertid trygge i sine mater a vere kreative pa. De
forteller om individuelle aktiviteter de utfarer ved hjelp av fa nare og kjente personer.
Essensielt kan i denne sammenhengen framsta hjelperens evne til & kommunisere med den
devblinde. Jo mindre kommunikasjonen er tilpasset det kombinerte sansetapet, desto starre er
risikoen for gkt letargi og psykososial tilbaketrekning hos den dgvblinde (Heine & Browning,
2002). Det vil si at omsorgspersonens kommunikasjonsevner kan veere essensielle for

deltakelse i kreative aktiviteter.

Disse utfgringene kan forstas dit hen at det & fremme kreativitet kan oppleves av den
davblinde som intim prosess bade med hensyn til emosjonelle reaksjoner og individuell
kommunikasjon. Det kan derfor vaere hensiktsmessig a tilpasse kulturelle tilbud den

devblindes behov for individuell kommunikasjon og skjerming.

5.3 A etablere og opprettholde kontakt med andre personer

Funnene viser at informantene gnsker & fa god omsorg til 4 vaere sammen med andre
mennesker bade for a ha sosial kontakt og a fa informasjon og orientering om hendelser i
narmiljget og verden. Videre ytrer informantene et behov for a fale tilhgrighet til en gruppe.
Det belyses i dette kapittelet bade ved en eksistensiell tilneerming (kap. 5.3.1) og med fokus

pa isolasjon og ensomhet (kap. 5.3.2).

5.3.1 Sarbarhet, skjgrhet og tillit
Informantenes gnske om & fa bistand til kontakt kan forstas ut fra et eksistensielt behov som

bunner i det & vaere menneske. Ruyter & Vetlesen sier at det “4 veere menneske er a veere et
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formal i seg selv, aldri bare middel” (2001, s. 27). Det & vaere menneske betyr i dypeste
forstand ogsa a veere sarbar og avhengig av andre (Henriksen & Vetlesen, 2011). Svaret pa
sarbarhet og avhengighet er ifalge Martinsen (2003b) behovet for omsorg som ligger i alle
mennesker. Dette blir spesielt synlig ved sykdom og i vanskelige livsperioder (Martinsen,
2003b; Ruyter & Vetlesen, 2001). Det a veere sammen med andre er fglgelig et naturlig behov
som gnskes tilfredsstilt hos alle mennesker. Uten tilrettelagt kommunikasjon er dgvblinde
isolerte i seg selv og dette gker behovet for & veere sammen og & ha kontakt med andre. For a
fylle og understgtte dette behovet, kreves det omsorgsgivere. Det at noen har et
omsorgsbehov betyr imidlertid ikke at det finnes noen som kan innfri dette. Farst ma
personen ses i sin sarbarhet for & etablere et band til noen som kan gi omsorgen (Ruyter &
Vetlesen, 2001). Martinsen (2003a) sier at menneskets utfordring er a handle slik at den gode
meningen kommer fram i relasjoner. Denne utfordringen blir sveert synlig i de dgvblindes
gnske om & ha kontakt og & kommunisere med andre. De kommunikasjonsmessige
utfordringene kan vare uovervinnelige for personer i den dgvblindes omgivelse uten
tilstrekkelig kunnskap om tilnsermingsmaten. Omsorgen kan derfor komme til kort og
relasjonen mellom den dgvblinde og omsorgsgivere kan ikke knyttes. | slike situasjoner nar
ivaretakelse og bekreftelse ikke kan gis, avdekkes relasjonenes skjarhet (Henriksen &
Vetlesen, 2011). Grunnen til at eldre med kombinert sansetap far mindre oppmerksomhet av
helsevesenet enn eldre generelt (Dalby et al., 2009a; Gullacksen et al., 2011) kan antas &
bunne i starre risiko for denne sarbarheten den dgvblinde er utsatt for. Sarbarheten kan
komme til uttrykk gjennom utfordringer i kommunikasjonen og problemer ved & formidle

behov.

Lagstrups forstaelse av tillitsbegrepet kan knyttes til Henriksen & Vetlesens (2011)
omsorgsfilosofi. Lagstrup (2010) sier at tillit uforanderlig harer til menneskets tilveerelse og
at mennesker har naturlig tillit til hverandre. Uten denne hadde menneskene ikke vaert
levedyktige (ibid.). Lagstrup (2010) sier videre at utfallet av menneskenes mater er avhengig
av den enkeltes psykiske konstitusjon og at det uansett kommunikasjonsmate eksisterer en
fordring om det a bli imgtekommet. Det kan forstas slik at den dgvblinde har en forventning
om a bli mgtt med oppriktighet og @rlighet. P4 denne maten kan tilliten til andre personer
bygges. Det kan ogsa tenkes at tilliten svekkes hvis omsorgsgiveren ikke imgtekommer den
davblindes fordring om & bli mgtt med den konstitusjonen og kommunikasjonen han utleverer

seg med.
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5.3.2 A unnga isolasjon og ensomhet
Informantenes gnske om sosial kontakt kan ogsa forstas som konsekvens av mangel pa sosial
forankring, det vil si som sosial isolasjon og ensomhet (Daatland & Solem, 2011). Funnene

diskuteres i dette kapittelet ut fra denne tilneermingen.

Problemstillinger knyttet til kommunikasjon og mangel pa muligheter til 2 komme seg ut pa
egenhand, skaper en falelse av isolasjon hos dgvblinde (Hersh, 2013a). Ifglge Bodsworth,
Clare, Simblett & Deafblind UK (2011) identifiseres det ogsa oftere depressive symptomer
hos dgvblinde enn hos personer uten kombinert sansetap. Selv om flere eldre enn unge faler
seg ensomme, er ikke alderen noe indikator for ensomhetsopplevelsen, men selve
livssituasjonen, blant annet det & bo alene, har mistet partneren eller & veere uten arbeid
(Halvorsen, 2005; Slagsvold & Daatland, 2006). Det har imidlertid blitt identifisert en
korrelasjon mellom en alder over 50 ar og depresjon hos personer med dgvblindhet
(McDonnall, 2009). Det kan tyde pa at mange eldre devblinde opplever sin livssituasjon
isolerende med fare for & utvikle depresjon. Som hovedarsak til depresjon hos dgvblinde angir
Hersh (2013a) kommunikasjonsproblemer og mangel av sosial bistand. Det kan blant annet
veere denne bistanden informantene etterspar som den gode omsorgen. Bistand til & oppsake
sosiale arenaer hvor de kan treffe kjente, etablere nye relasjoner og kommunisere med andre
pa deres kommunikasjonsmate, kan tenkes a gke tilhgrighetsfalelsen og vedlikeholde kontakt
med andre. Det kan imidlertid veere avgjerende pa hvilken mate og i hvilken grad bistanden
ytes. Hjelp til kommunikasjon og informasjon gitt i beste mening kan ogsa fare til at den
devblinde overlater alt ansvaret til omsorgspersonen og dermed mister oversikt og kontroll
over sitt eget liv (ibid.). Derfor kan det vaere hensiktsmessig a finne en balanse mellom den

devblindes egne ansvarliggjgring og omsorgspersonens aktive innsats.

Informantene poengterer tydelig sine behov for kommunikasjon og informasjon gjennom
samhandling med andre. Bade tolker, tekniske hjelpemidler samt helsepersonell og pargrende
beskrives som viktige ressurser. Kjente tolker og kontinuitet i tolkingen gjer det lettere a
opprettholde kontakter og utveksle informasjon (jf. kap. 5.1.2). Sett fra Von Thuns
kommunikasjonsmodell kan tolkenes oppgave i kontaktetablering med andre personer slik
veere a finne ut hvilket budskap den devblinde gnsker & formidle. | denne sammenhengen kan
det antas at en fast tolk med kjennskap til den dgvblindes helhetlige livssituasjon bedre klarer

a formidle den dgvblindes budskap enn ukjente tolker. Spesielt med tanke pa budskapets
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implisitte innhold (jf. kap. 2.3.1) kan en kjent tolk veere avgjgrende til & formidle riktig
informasjon til den dgvblindes samtalepartner.

Halvorsen (2005) setter ensomhetsfalelsen i sammenheng med motsetninger under
oppveksten og gar i Lagstrups spor ved a bruke tillitsbegrepet som ngkkel i relasjonsbygging.
Han mener at forhindret tillitsetablering til andre mennesker tidlig i livet gker sannsynligheten
for ensomhetsopplevelser senere i livet (ibid.). Eksempler pa det kan vere tidlig mor-barn-
atskillelse eller lite skolegang (ibid.). Informantene forteller om foreldrenes omsorg og
inkludering i familielivet (jf. kap 4.3.4) og angir dette som grunn til & ha blitt selvsikre som
voksne. Dette bekrefter Halvorsens teori pa en positiv mate. For informantene ble
tilhgrighetsfalelsen til familien grobunn for et vellykket liv som voksen.

Familien til eldre dgvblinde kan oppleve utfordringer med a vise god omsorg hvis den
davblinde velger a ikke fortelle om det progredierende sansetapet. Ifalge Hersh (2013a)
velger mange eldre personer dette for & beskytte sine neermeste mot ubehagelige konsekvenser
som sansetapet kan medfgre. Dette kan igjen fare til darlig selvtillit og depresjon hos den
davblinde (ibid.). Det er rimelig & anta at familierelasjoner kan pavirkes negativt hvis
sansetapet ikke avdekkes eller den dgvblinde fornekter det. Forsgk pa a skjule darlig syn og
hersel kan tenkes & koste den dgvblinde mye energi og fare til tilbaketrekning og til

bekymring hos naere personer.

Informantene framhever den positive utviklingen av tekniske hjelpemidler. Bruk av
datamaskiner og mobiltelefoner og ikke minst internett gjar det lettere a holde kontakt med
andre og & oppdatere seg om samfunnsrelaterte temaer. Dette kan bidra til mer selvstendighet
og mindre behov for tolk. Halvorsen (2005) gjer oppmerksom pa internettets ulike kvaliteter:
Det kan bade forsterke isolasjon men ogsa bidra til kontaktetablering og sosialisering. Nord,
Eilertsen & Bjerkreim (2009) beskriver var tidsepoke som globaliseringens
kommunikasjonsrevolusjon som presser menneskene sammen i et fellesskap hvor alle kan
delta i hverandres virkelighet. Dette aspektet kommer ikke fram hos informantene og
digitaliseringen ses hovedsakelig som berikende og positiv. Som jeg forstar informantene
brukes de tekniske hjelpemidlene farst og fremst til lettvint kommunikasjon med bekjente og
myndigheter samt til & fa informasjon om samfunnet og politikk. Nye kontakter etableres
heller gjennom bekjente og ikke ved hjelp av sosiale medier pa internett. Informantene nevner

ogsa den forte tekniske og digitale utviklingen og utfordringene til a tilpasse seg denne. Det
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kan fare til gkt bistandsbehov til & ta i bruk nye og avanserte hjelpemidler. Dette krever igjen
bistand av tolker, helsepersonell og pargrende. Det betyr at hver teknisk utvikling ogsa krever
menneskelig omsorg i form av oppleering, forklaring og kurs.

5.4 A tilegne seg kunnskap og kompetanse

Informantene forteller i intervjuene at de var forngyde med omsorgen og statten de fikk under
utdanningen og i arbeidet sa lenge synet var intakt. Fra det tidspunktet tilrettelegging i forhold
til dgvblindheten ble utfordrende for myndighetene, ble informantene anmodet til a avslutte
yrkeslivet. Dette ga dem imidlertid motivasjon til & finne alternativer for a tilegne seg ny
kunnskap og fortsette et aktivt arbeidsliv. | dette kapittelet diskuterer jeg hvordan kunnskap
kan forstas i forbindelse med dgvblindhet ved hjelp av en filosofisk tilnzerming (kap. 5.4.1) og
drgfter muligheter for bistand (kap. 5.4.2).

5.4.1 Kunnskap, fornuft og kommunikativ handling

Kunnskap gir mennesker mulighet til & erkjenne virkeligheten (Brown & Granberg, 2012). Pa
hvilket grunnlag dette skjer, har filosofer diskutert i flere tusen ar (ibid.). Platon mener at bare
erkjennelse basert pa fornuft kan veere allmenngyldig kunnskap. Erkjennelser som erfares
gjennom sanseinntrykk kan gi mennesker et feilaktig bilde av virkeligheten (ibid.). Det som
sanses gir ifglge Platon overfladisk forstaelse av begreper, mens lzring gjennom fornuft
sikrer gyldig kunnskap om innhold i begrepene (Brown & Granberg, 2012, s. 43). Dette kan
reise spgrsmal om betydningen av kunnskapstilegnelse for personer med dgvblindhet.
Harende og seende personer danner seg hele tiden et bilde av verden blant annet gjennom syn
og hgrsel. Tatt Platon i betraktning er en slik verdensforstaelse heftet til faren til 4 trekke
feilslutninger av hvordan virkeligheten er. Det kan forstas slik at personer med dgvblindhet
danner seg et verdensbilde mer gjennom fornuft enn personer med hgrsel og syn som er utsatt
for “bedrag” gjennom visuelle og auditive inntrykk. Pa den annen side sier Aristoteles at
fornuften kun kan fungere ved hjelp av sansene (Brown & Granberg, 2012, s. 56), noe som
kan tolkes som at fornuften kan svekkes ved utfall av sanser. Dette vil sette dgvblinde
personer i motsatt situasjon enn hos Platon ved a frata dem fornuftsbaserte avgjarelser.
Uansett hvilken av de to teoriene en tar som utgangspunkt, kan man tenke seg at den
davblinde har behov for a stattes i a tilegne seg kunnskap. Ikke bare den auditive og visuelle

verden skal forstds, men ogsa teorier og abstrakte sammenhenger. Hvis man argumenterer her
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med Martinsen (2003a) og hennes tolkning av sansenes betydning, kan man si at det ikke
finnes noen feil verdenshilde. Mennesket kan dermed oppleve verden som en individuell
virkelighet. Forstaelse og kunnskap om den opplevde verden er slik gyldig uansett.

Utfordringen for en dgvblind person kan imidlertid veere a formidle denne opplevelsen til

andre.

Brookfield (2005) skaper en sammenheng mellom kunnskap og kommunikasjon. Han knytter
Habermas sin teori om kommunikativ handling til voksnes kunnskapserverv. Teorien
innebarer blant annet at kommunikativ handling skjer nar en kommuniserer uten egosentrisk
og suksessorientert motiv, men ved & handle med malet om a oppna forstaelse (Brookfield,
2005, s. 254). Livet skaper situasjoner som aktiverer mennesker til & skape enighet (ibid.).
Ved kommunikativ handling praver man a se en slik situasjon fra en annens stasted for a
kunne diskutere den. Laringsmetoder for voksne er basert pa dette (ibid.). Det & diskutere
med hverandre og a bli forstatt i leresituasjoner er ifalge Brookfield (2005) basert pa tillit og
oppriktighet. Brookfields teori baseres akkurat som Martinsens omsorgsmodell pa & oppna
tillit og forstaelse hos den andre. Slik kan en laresituasjon ogsa betraktes som
omsorgssituasjon. En forutsetning for det kan sies a veere at den som formidler kunnskap har
en forstaelse av den dgvblindes livsverden. Dette aspektet ble drgftet i kap. 5.3.1. Sett
Brookfields teori i Martinsens lys, kan det for personer med dgvblindhet bety & veere utsatt for
sarbarhet hvis den dgvblindes mate a tilegne seg kunnskap pa ikke forstas.
Kommunikasjonens tilrettelegging samt en indre oppriktighet overfor den devblinde kan vere

avgjerende for en likestilt inkludering i utdanningssammenheng.

5.4.2 Bistand til utdanning

Livslang lering har blitt et etablert begrep og beskrives av Aarsand, Haland, Tenseth & Tasse
som “kontinuum av lering fra vugge til grav, forankret 1 erfaringer fra arbeid og alle andre
livsomrader” (2011, s. 24). Videre sier de at tiltak for voksnes laering har utspring i
demokratisk tankegods om at “alle skulle {3 likestilt adgang til utdanning” (Aarstad et al.,
2011, s.18). Dette skal bidra til sosiale endringer, mer demokratisering og likestilling (ibid.). |
diskriminerings- og tilgjengelighetsloven (2013), 81, er det nedfelt at likestilling uavhengig
av funksjonsevne innebarer likeverd, like muligheter, like rettigheter, tilgjengelighet og
tilrettelegging. Olesen og Jansbgl (2005) skriver at denne lovgivningen om “utdanning for

alle” kan ha fort til at dgvblinde gjennomsnittlig oppnar et like hgyt utdanningsniva som deres
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familiemedlemmer. Likevel er valg av utdannelse for dgvblinde mer begrenset enn for andre
(ibid.). Tilgang til utdanning for devblinde personer forutsetter for eksempel bruk av
spesifikke hjelpemidler for a sikre kommunikasjon og tilstrekkelig informasjon og for a kunne
gke den devblindes selvstendighet (Andrade-Figueiredo et al., 2013). Informantene er
forngyde med den tekniske utviklingen og bruker hjelpemidlene aktivt. De uttrykker at
hjelpemidlene er en del av den gode omsorgen som bidrar til mer selvstendighet og bekrefter
slik Andrade-Figueiredo et al. (2013) sine funn. Informantene opplevde tilretteleggingen med
hjelpemidler som enkel og bra. Til tross for enkle tiltak var skolene skeptiske til & ta opp
devblinde studenter. Tilretteleggingen var spesielt forbundet med organisatoriske tiltak for
skolen. Det kan tenkes at ngdvendigheten til a bruke personalmessige og eventuelt ogsa
gkonomiske ressurser kan ha fart til skolens skepsis. I tillegg betyr tilrettelegging ogsa at det

involveres flere eksterne personer og instanser som for eksempel tolker og ledsagere.

Avhengig av hvordan den direkte formidlingen av kunnskapen foregar, kan det antas at
undervisningen i sin klassiske form kan bli pavirket av tilretteleggingen for den dgvblinde.
Bruk av mer tid spesielt for tolkingen kan veere et aspekt her. I tillegg kan det oppsta
utfordringer i kunnskapsformidlingen, da tolkene ikke kan ha fagkunnskap om alle temaer
som formidles. Dette kan tenkes a vaere en ulempe for den devblindes leringsprosess. Hvis
budskapet ikke oppfattes av tolken som det er ment av leereren, tolkes dette eventuelt pa en
feil mate til den devblinde. 1 Von Thun sin fire sider-modell betyr det at tolken vektlegger et
annet aspekt i budskapet enn lzereren og gir budskapet dermed en annen mening. Et ytterligere
spgrsmal kan stilles i forbindelse med hvor mye andre personer skal tilpasse seg den
devblinde i slike situasjoner. Medstudenter kan for eksempel oppleve at tilretteleggingen gar

pa deres bekostning og farer til mindre leringsutbytte for dem.

Internettet gjer det mulig for informantene & fa informasjon og 8 kommunisere med andre
uten hjelp. Nettbasert utdannelse kan dpne mange nye muligheter til & tilegne seg kunnskap
og kompetanse slik at direkte omsorg i mindre grad er ngdvendig. Bistand vil da ytes i form
av kurs og veiledning til bruk av hjelpemidlene. Den sosiale komponenten, det & vere i

direkte dialog med leerere og medstudenter, vil derimot reduseres.

Selv om informantenes erfaringer med skolesystemet ligger mange ar tilbake, finner man
fortsatt liknende funn. Forskning viser at unge dgvblinde fortsatt ikke far tilstrekkelig statte til

a ta hgyere utdannelse, noe som ogsa influerer evnen til a leve et selvstendig liv (Hersh,
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2013a). Hersh (2013a) nevner ogsa at 24% av foreldre ikke tiltror sine dgvblinde barn a fa seg
en jobb. Dette kan tyde pa at foreldrenes og miljgets lave forventninger kan pavirke den
davblindes utdannelsesmuligheter pa en negativ mate. Omsorgspersonenes gode hensikter kan
fare til mindre motivasjon hos den dgvblinde til a ta styring over sitt eget liv (ibid.). Hvis
dette finner grobunn i ung voksen alder, er det rimelig 4 anta at disse kan falge personen
videre i livet. Det kan derfor tenkes at en passivisering ogsa kan begunstige understimulering
og isolasjon i hgy alder.

5.5 A utgve en aktivitet

| dette kapittelet drafter jeg aktivitet hos devblinde opp mot aldringsteorier (kap. 5.5.1) og
muligheter for kartlegging av devblindes behov for aktiviteter (kap. 5.5.2).

5.5.1 Aktivitet og tilbaketrekning

Viktigheten av aktivitet hos eldre diskuteres mye i faglitteraturen og det ble utviklet mange
teorier om hva som kan betegnes som normalt og hvilke type aktiviteter som fremmer fysisk
og psykisk helse. Aktivitetsteorien gar ut fra at de sosiale behovene ikke forandrer seg i
nevneverdig grad i lgpet av livet (Tornstam, 2009) og at gkt tilfredshet korrelerer med gkt
aktivitetsniva hos eldre (Dehlin, Hagberg, Rundgren, Samuelsson & Christensen, 2001, s.
259). Dehlin et al. (2001) sier videre at aktivitetsteorien anbefaler eldre a fortsette med gamle
kjente eller kompenserende aktiviteter for & pavirke livet positivt. En motsatt tilnserming er
tilbaketrekningsteorien som ser fokus pa ro og det indre livet som en naturlig ngdvendighet i
eldre &r (Dehlin et al., 2001; Tornstam, 2009).

Informantene er engasjerte i aktiviteter knyttet til arbeid, hobby og verv og uttrykker at disse
skaper mestringsopplevelser. De faler at de blir spesialister i sitt fag og dette gir ny
motivasjon til & prgve ut flere ukjente aktiviteter. Bistand til slike aktiviteter erfares som god
omsorg. Dgvblindheten har i store deler av livet vert den aktivitetsbegrensende faktoren, men
har samtidig veert arsak til motivasjon. Det & kjempe sammen med andre for sine rettigheter
og tilrettelegging for vanlige og hverdagslige aktiviteter ser ut som a kunne opprettholde
aktivitetsnivaet. Hersh (2013a) beretter om tilsvarende funn og skriver at mange dgvblinde
opplever foreninger for blinde og devblinde som kilde for statte og bistand samt bidrag til god

livskvalitet. Det kan forstas slik at det ikke er aktiviteten i seg selv, men faktisk selve

51



funksjonshemningen og arbeidet rundt temaet dgvblindhet som bidrar til et aktivt og
meningsfylt liv. Nar man fglger denne tankegangen, kan man si at aktivitetsteorien ikke kan
anvendes her, siden dgvblindheten som begrensende faktor faktisk fyller livet med aktivitet
og mening. Det bgr imidlertid ogsa sies at personer med dgvblindhet er en sveert heterogen
gruppe (Gullacksen et al., 2011) og at dgvblindheten per se ikke uten videre kan fare til
engasjement. Funn om at dgvblinde er mer utsatt for depresjon (McDonnall, 2009; Schneider
etal., 2011) og isolasjon (Andrade-Figueiredo et al., 2013; Schneider et al., 2011) enn resten

av befolkningen kan tenkes a gjare aktivitetsteorien likevel anvendbar hos eldre dgvblinde.

Det at behov for aktivitet ikke kan generaliseres og at mennesker har forskjellige interesser
ser Bengtson, Gans, Putney & Silverstein (2009) som kritikk mot aktivitetsteorien. De sier at
noen eldre bevisst ikke gnsker a utsette seg for nye utfordringer (ibid.). Dette har ikke
kommet fram hos informantene. Grunnen til det kan veere at informantene gjennom mange ar
med utfordringer og hindringer kan ha blitt styrket og derfor fortsatt klarer a mate
utfordringer i eldre ar. Men ogsa tilbaketrekningsteorien finner legitimering hos informantene.
Det & fokusere pa det indre livet, reflektere over fortiden og oppsummere det levde livet er

sentralt i funnene ved & vere bevisst sine emosjonelle sider ved hjelp av a skrive dikt.

En teori som inneholder elementer av bade aktivitet og tilbaketrekning er
geotranscendensteorien. Den sier blant annet at den eldre faler seg mer i enklang med natur
og kosmos, tidligere og framtidige generasjoner, at materielle ting far mindre oppmerksomhet
og dagden oppleves mindre truende (Dehlin et al., 2001, s. 262). Det ser ut som om denne
teorien kan overfgres til informantene, spesielt med tanke pa alderdommens utfordringer.
Informantene beskriver & ha akseptert bade alder og funksjonsinnskrenkningene som en del av
seg selv og de tar livet og utfordringene som de kommer. Det er ikke store bekymringer
knyttet til det a bli gammel selv om aldringstegn og sykdom setter sine spor. Informantene er
apne om falelsene rundt alderdommen og viser a reflektere rundt temaet slik at det kan antas
at de har funnet en avbalansert holdning til det. Studier viser at eldre hele tiden forhandler
med seg selv, sin omgivelse, sine verdier og sin kropp for a finne den beste maten a leve pa
som de selv er forngyde med (Vik, 2015, s. 103). Dette kan forstas som bekreftelse av en
transcenderende fase i den eldres liv, men ogsa at den gode omsorgen kan innebeere a lytte til
den eldre sine meninger om hvordan livet skal leves uten a klassifisere livet i aktivitet og

passivitet.
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5.5.2 Sosial deltakelse og aktivitetsbehov

Eldre dgvblinde tar sjelden kontakt med helsepersoner og erfarer lite forebyggende helsehjelp
og sosial deltakelse generelt (Dalby et al., 2009a). Depresjon og isolasjon er ytterligere
utfordringer (jf. kap. 5.3.2 og 5.5.1). Sett pa tilrettelagt kommunikasjon som bindeledd
mellom den dgvblinde eldre og omsorgspersonen, kan det antas at kommunikasjonssvikt kan
veere en arsak til dette. Dgvblinde med tidlig ervervet tegnsprakkompetanse klarer seg bedre i
sosiale sammenhenger enn andre (Gullacksen et al., 2011). Dette kan tyde pa at tidlig
diagnostisering av sansetap og intervensjon gjennom & lere den dgvblinde eldre alternative
kommunikasjonsformer, kan forebygge ovennevnte utfordringer og bidra til gkt sosial
integrering og aktivitet. Likeledes kan det vaere av betydning at omsorgspersonene larer seg
kommunikasjonsmaten den dgvblinde bruker. Det forekommer at dgvblinde far feildiagnoser
som kognitiv svikt eller demens (Gullacksen et al., 2011). Gjennom tilrettelegging av
kommunikasjonen kan de ogsa tenkes a forebygges. Misforstaelser ved a feiltolke budskap
som i Von Thuns (2010) sender-mottaker-problemet, kan antas a reduseres ved a bruke
tilpassete kommunikasjonsmater. Det a bli sett pa som kognitivt redusert kan muligens
pavirke den psykiske helsen ytterligere pa en negativ mate. I tillegg kan det ogsa fare til at

omsorgspersoner begrunner kommunikasjonsproblemer feilaktig med kognitive arsaker.

Utfordringen av hvorvidt miljget kan tilrettelegges for en dgvblind person og forstaelse av
den devblindes livsverden har veert diskutert i tidligere kapitler og en gkning av kompetanse
pa dette etterspgrres bade i litteraturen og blant informantene. Akkurat denne tilnarmingen
benytter kartleggingsverktayet ICF seg av. ICF ser pa funksjonshemning som samfunnsskapt
fenomen. En person med funksjonsnedsettelse er deretter ikke hemmet i seg selv, men
hemmes av manglende tilrettelegging av miljget (Vik, 2015, s. 102). Kartlegging av eldre
devblindes behov er i liten grad undersgkt og satt inn i validert struktur. Moller (2003)
observerer svakheter i bruk av ICF for personer med dgvblindhet. Det kan bety at selv om
ICF bruker en miljgfokusert tilneerming, kan verktgyet ikke garantere tilfredsstillende svar pa
alle omrader. Guthrie et al. (2011) sin vurdering av interRAI CHA and DbS er spesielt
tilrettelagt for & kartlegge devblindes behov, ferdigheter og preferanser. Bruk av dette
verktgyet kan tenkes a gi verdifull informasjon om aktiviteter og deres tilpasning til den
davblinde eldre sin individuelle situasjon. Vik (2015) papeker imidlertid at tilpasning av
aktiviteter pa grunnlag av diagnoser kan ga pa bekostning av personlige og individuelle
behov. Viderefares denne tanken til dgvblinde personer, kan et fokus pa diagnosen
davblindhet tenkes a begrense muligheter for fruktbare tiltak til aktivisering. Tatt i
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betraktning tidligere diskuterte forhold knyttet til kommunikasjon som ngkkelredskap for den
gode omsorgen, kan et fokus pa tilrettelagt kommunikasjon her antas a vaere viktigere enn en
strukturert behovskartlegging.
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6 Konklusjon

Tilrettelegging av tilpasset kommunikasjon og omsorgspersonens streben etter innlevelse og
forstaelse av den eldre dgvblindes livsverden er hovedelementer i hvordan informantene kan
erfare god omsorg. A f4 kommunisere og bli informert viser seg til & vaere grunnlaget for all
god omsorg. Informantene beskriver situasjoner hvor de gnsker a delta i samfunnet, i naturen
og i relasjoner pa lik linje med andre samfunnsborgere. Det & bli sett og behandlet som et
vanlig menneske til tross for manglende sanser er forutsetning for & kunne erfare god omsorg.
Om forutsetningen uteblir, er det rimelig 4 anta at eldre personer med dgvblindhet kan
oppleve understimulering, isolasjon (Andrade-Figueiredo et al., 2013; Gothelf et al., 2003;
Schneider et al., 2011) og depresjon (McDonnall, 2009; Schneider et al., 2011) og slik fratas
muligheten til & delta aktivt i samfunnet, eller som Helen Keller sa: “A person who is severely
impaired never knows his hidden sources of strength until he is treated like a normal human

being and encouraged to shape his own life” (Feeney, 1999, s. 105).

Fig. 5: Skjematisk framstilling av funnene
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Vedlegg 1: Intervjuguide

Intervjuguide

1. bBrifing
» Presentasjon av meg selv
o Min rolle som student/forsker
+ Studiens formal og innhold
« Oppklaring av evt. sparsmal
e Avklaring av bruk av tolk

2. Intervju

+ Hovedsparsmal/oppfordring:

Fortell om situasjoner du har erfart som god omsorg | mete med helsepersonelll

» Nulige oppfalgingsspersmal:

a) Merinformasjon
Kan du si noe mer om det?
Kan du utdype det?
Hva mener du med...?
Hva skjedde?

b) Myansering
- Hvordan oppfattet/opplevde du dette?
Hva var dine reaksjoner pa...?

Hva skjedde i den episoden du nevnte som gjorde at omsorgen var

god?
K.an du forklare det for meg?

c) Forolking _
Forstar jeg rett nar du sier...?
Du mener altsa at._.?
Er det dét du mener?

d) Eksemplifisering .
| hvilke situasjoner (Mar) opplever du god omsorg?
Hvorfor opplever du det som god omsorg nar.__?
Hva gjer at omsorgen er god?
Hva skjedde?

3. Debrifing
# Avrunding

» Avklaring av evt. sparsmal og uklarheter

4. Refleksjon
* Realisere umiddelbare inntrykk

* Empatisk tilgang til meningene som ble kommunisert?
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Vedlegg 2: Eksempel pa identifiserte temaer

Fargekoding av temaer:

Forklaring av fargekoder:
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Vedlegg 3: Eksempel pa koding

+
Kode - 2. A fa hjelp til 4 utfere en aktivitet 3. A fi hjelp til i etablere og | 4. A fi hjelp til daglige rutiner
Hovedkategori vedlikeholde kontakt med
andre
Kode- a) Arbeid b) Hobby
Underkategori
Fortettet tekst | Jeg flyttet til Oslo og Hunden far ogsi lovtil & Jeg foler meg veldig trygg her 1 | Min kone er en god hjelp for
jobbet med forskjellige vere litt fri. Det har han jo huset. Jeg har god kontakt med | meg. Hun lager mat, vasker og

ting, f. eks. lagerarbeid.
Da synet mitt ble
darligere, mente
bedrigftslegen at jeg burde
uforetrygdes, men jeg var
ikke 40 ir en gang og ville
fortsetta 4 jobbe. Pga.
svnet ble dette
problematisk.

behov for. Hunden er et godt
selskap og holder meg i
form. Gjennom hunden fir jeg
min daglige trim som er
veldig viktig for meg og jeg
kjeder meg aldri.

naboene. Vi kommuniserer via
tegn i hinden og via min kone.
Men ved spesielle anledninger
er det ikke spesielt kjekt 4 veere
uten tolk som for eksempel 1
begravelser. Da er det tolken
som skaper kontakt med folk
rundt og serger for gode
beskrivelser og samhandling.

kontrollerer kleme mine. Hun
leser brev for meg, tar seg av
regningene o0g gar til apoteket
for meg. Av og til er hun ogsi
med pa turer med hunden.

Derfor sekte jeg pi == pa
lours m—.

Jeg har restaurert noen
mebler som for eksempel den
gyngestolen der.

Jeg kan ikke noe engelsk, men
kommunikasjonen mellom
dewvblinde fra andre land

Konen min er positiv og stiller
alltid opp. Hun er flink. Hun er
jo profesjonell og har jobbet pa
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Vedlegg 4: Eksempel pa kondensering

Hovedkategori:
A oppleve naturen

Underkategori:
Naturopplevelser ved hjelp av tolk/ledsager

Kondensat:

Det er viktig a komme seg ut i naturen, men dette klarer jeg ikke alene. Da er jeg helt avhengig
av tolk/ledsager. For tilbudet ble innstrammet var jeg mye ute og gikk rundt vannet eller langs
veien. Na har jeg fatt avslag for tolk/ledsager pa slike turer og kommer meg mindre ut enn for.
Det er viktig at jeg far beskrivelser nar jeg er ute for 4 ha kontroll over situasjonen. Ledsagere
uten tegnsprikkompetanse kan ikke gi slike beskrivelser.

Gullsitat:

“Jeg skulle ha vart meruteinaturen, men for d komme degut ma du jo ha tolk/ledsager, menjeg
harfatt avslag pa det til tur i skog og mark selv om jeg har legeattest som sier at jeg trenger a
komme meg mer ut.”
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Vedlegg 5: Tilbakemelding fra NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN 50CIAL SCTIENCE DATA SERVICES

Venke Marion Serlie
Lowisenberg diakonale hogskole
Lovisenberggaren 15 B

4356 OSLO

NIRRT L e

v s b

Wile data: 26.11.2012 Viar rof: 36332 /2 /18 Doores data: Dores rof: Chig e SIBG 331 i

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSMINGER

Wi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottar 17.11.2013. Meldingen gjelder

prosjekret:

36332 Eldre dovblindes exfarinper med pod omsorg
Bebandlingsansearliy Dakonbiemmet Hagsbole AS, ved tastitusfonens averste leder
Dhaglip ansvarlig Vernke Marton Sorlie

Staecdent Lhariel Prasese

Etter giennomgang av opplysninger gitt 1 meldeskjemaer og evrig dokumentasjon, finner vi at prosjekeer
ikke medforer meldeplike eller konsesjonsplike etter personopplysningslovens §§ 31 og 33.

Dersom prosjektopplegget endres i forhold til de opplysninger som ligger tl grunn for vir vurdering,
skal prosjekret meldes pd nyir. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,
heep:ffwww.nsd.uib.nofpersonvern/melde pliky/skjema. hrml.

Vedlagr folper vir begrunnelse for hvorfor prosjekret ikke er meldeplikng.

Vennlig hilsen

Vigdis Namevedt Kvalheim
Lene Christune M. Brandt

Konuakrperson: Lene Christine M. Brandr olf: 55 58 89 26
Vedlegg: Prosjekrvurdering
Kopi: Daniel Prause daniel pravse@ hormail.com
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Vedlegg 6: Skriftlig informert samtykke

Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet med tittelen

VEldre dovblindes erfaringer med god omsorg”

Bakgrunn og formal

Dette er en forespoerseltil degom i delta i en forskningsstudie. halet er 4 i kunnskap om hva eldre personer
med ervervet devblindhet opplever som god omsorg 1 moete med helzepersonell. Jeg studerer wved
Diakonhjenumet hogskole og Lovisenberg diakonale heogskole hvor jeg tar en mastergrad i helsetjenester til
eldre. Jeg skal gjennomfere derme forskningsstudien i forbindelse med min masteroppgave. Du er invitert som
deltaker fordi du er en person over 63 ir med ervervet devblindhet og kan gi uttrykdk for dine erfaringer.

Hva inneb®rer deltakelse i sudien?

Studien inneberer at jeg har et intervju med deg. Dette varer ca. en time. Intervjuet vil dreie seg om dine
erfarimgermed god omsorg. En devblindtolk vil tolke samtalen mellom oss. For & sikre at all informasjon tas
varepi, enskerjeg a talydopptak avintervjuet Den vunne informasjoneniintervjuet analyseres av meg og blir
gnunnlag for min masteroppgave.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som du giri intervjuet skallnm brkes til 3 f3 kimnnskap om erfaringer av god omsorg av eldre
personer med ervervet devblindhet. Jeg vil ikke registrere navn, fodselsnmurrmer eller andre gjenkjennende
opplysninger om deg. Data fra intervjuet skal slettes nar masterekzamen er aveluttet senest juri 2013,

Frivillig deltakelse

Det er frivillig 4 deltai studien Dukannarzomhelst oguten 3 oppg noen grunn treklkee ditt santykdee til 3 delta
i studien. Dette il ikke fi konsekvenser for deg pi noen mite. Dersom du snsker i delta, indertegner du
samtykkeerklzringen. Om duni sierja til 4 delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykle uten at det ha
konsekvenser for deg. Dersom du senere ensker i treklke deg eller har spersmail til studien, kan du kontakte
meg: Daniel Prause, t1f: 938 25 397,

Hvwis du sier ja til & delta 1 studien, gir du ogza ditt samtykke til at mtervjuet kan leses av min veileder Prof.
Venke Serlie ved Lovisenberg diakonale hegslole.

Hvis du onsker, kan du 3 informasjon om resultatene av studien. Studien skal vere avsluttet varen 2013

Studien er meldt til Personvemombudet for forskning, Norsk samfimnsvitenskapelig datatjeneste AS.

Samtykke til deltakelse i studien:

Jeg har mottatt informasjon om studien og er villig til 4 delta.

Dato, Progjektddtaker

Jeg har gitt muntlig og skriflig informasjon om studien.

Dato, Daniel Prause (Masterstudent)
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