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Sammendrag

Bakgrunn og formal

Jeg husker enda det farste mgte med Malene. Dgvblindhet var helt ukjent for meg og det &
mgte et menneske som verken kunne se eller hgre gjorde et sterkt inntrykk pa meg. Pa denne
tiden hadde personalet omtrent det tegnforradet som trengtes for at Malene skulle utfgre sine
daglige rutiner. Dagene var mer styrt av rutiner som mat, tur og dusj enn ved kommunikasjon.
Jeg husker at det sentrale pa den tiden var a utfare alle gjgremal etter faste og strukturerte
handlingskjeder. Malet var at personalet skulle gjere alle handlinger sa likt som mulig og at
Malene skulle utfere handlingene pa den maten personalet i fellesskap hadde bestemt.
Bakgrunnen for at jeg har valgt & skrive denne oppgaven er at jeg har fatt veere med pa en
prosess fra der en person med medfgdt devblindhet bare kunne motta instrukser om hva hun
skulle gjere (spise, sove, ga tur) til selv & kunne klare a formidle hvordan hun har det, hva hun
vil ha eller gjare og a se hennes glede ved a kunne dele en opplevelse med andre. Denne
endringen fra & motta instrukser til selv & kunne delta i en dialog med sine
kommunikasjonspartnere har fert til at hun har stgrre mulighet til & kunne pavirke, og dermed

fa mer selvbestemmelse over eget liv og fa mulighet til en bedre livskvalitet.

Det kan enda veere en utfordring for partnerne a finne det passende tidspunktet for a innga i dialog
med Malene. Mange forsgk pa a finne ut av hva hun har lyst til & gjere, spise eller snakke om hva
hun har gjort fer, eller hva hun har lyst & gjere senere, har veart forgjeves pa grunn av brudd som
oppstar i forhandlingene om felles mening. Det virker av og til som vi ikke har samme fokus eller
klarer & fa henne interessert til a innga i dialog. Til tross for det dialogiske perspektivet som har
gitt oss kunnskap om hvordan dialogen kan foregd, og selv om vi har kommet et langt skritt
videre i utviklingen av dialogen, sa er det som om en bit mangler for & fa det til & fungere i
praksis. Det er en utfordring & fa henne motivert til & innga i dialog og finne den meningsfull.
Dette har fatt meg til a rette sgkelyset mot salutogenisk perspektiv. Kan vi tilrettelegge ved a finne
og ta i bruk de mestringsressursene hun allerede har? Vil fokus pa salutogenese kunne vere til
nytte for & bedre dialogen mellom personer med medfgdt dgvblindhet og deres partnere? Med
dette som bakgrunn laget jeg en hypotese om at dersom partneren kan finne ressurser hos den
dgvblinde og hos seg selv og benytte disse slik at dialogen oppleves begripelig, handterbar og

meningsfull, sa vil personen med medfgdt devblindhet fa en opplevelse av sammenheng i



dialogen. Dersom partneren kan bidra til dette kan personen med medfadt dgvblindhet fa bedre

mulighet til & mestre dialogen.

Problemstilling

Hvordan kan partnerne bidra til at en person med medfedt devblindhet kan fa bedre

mulighet til & mestre dialogen?

Metode

Denne oppgaven er basert pa en kasus studie av en person med medfgdt devblindhet. For &
seke svar pa problemstillingen har jeg valgt en kvalitativ tilnerming med intervju og
videoobservasjon. Personene som er intervjuet er hennes naermeste kommunikasjonspartnere.
Intervjuene har fokus pa hva partnerne tenker rundt forskningsspgrsmalene: Hvilke ressurser
har Malene og partnerne som kan ha betydning for & mestre dialogen? Hvordan kan partnere
bidra til & gjare dialogen begripelig, handterbar og meningsfull for personen med medfadt
devblindhet? Hvordan har opplevelse av sammenheng betydning for dialogen?
Videoobservasjonen er utdrag fra en dialog mellom personen med medfgdt dgvblindhet og

hennes partner i en situasjon der jeg tenker at hun har en opplevelse av mestring.

Resultat og konklusjon

Undersgkelsen viser at personen med medfedt dgvblindhet har flere mestringsressurser, sosio
— gkologiske mestringsressurser og mestringsstrategier som kan ha betydning for muligheten
til & kunne mestre dialogen. Resultater som er avdekket i forhold til hvilken betydning

mestringsressurser har for partene i dialogen er:

e Partnerens fokus pa mestring har fart til at flere egenskaper hos personens med
medfadt devblindhet blir sett pa som ressurser i dialogen.

e Ved at partnerens fokus er rettet mot bade det salutogene - og det dialogiske
perspektivet nar han tilrettelegger for en person med medfgdt dgvblindhet, kan det
fore til at det avdekkes flere mestringsressurser enn nar man bare har fokus pa ett av
perspektivene.

e Det er sentralt at partneren selv er oppmerksom pa at egne ressurser er avgjgrende for

en person med medfadt devblindhet sin mulighet til & mestre dialogen.

Vi



Undersgkelsen viser at personen med medfedt dgvblindhet har flere tilgjengelige
mestringsressurser som partneren kan benytte for a bidra til at dialogen blir begripelig,

handterbar og meningsfull som vil gi en opplevelse av sammenheng.

Undersgkelsen viser ogsa at for en person med medfedt devblindhet vil opplevelse av
sammenheng vaere avhengig av underkategorier som felles sprak, partnerens vilje,
forutsigbarhet for at dialogen kan bli begripelig, verdighet, trygghet og rollemodeller for at
dialogen skal bli handterbar og medbestemmelse og verdt & engasjere seg i for at dialogen

skal bli meningsfull.

Denne undersgkelsen gir grunn til & tro at underkategoriene felles sprak, partnernes vilje,
forutsigbarhet, verdighet, trygghet og rollemodeller, medbestemmelse og verdt a engasjere
seg i, er tilstede i en situasjon der Malene mestrer a veere i dialog med sin partner. Et resultat
av undersgkelsen er derfor at opplevelse av sammenheng har betydning for at Malene kan fa
bedre mulighet til a mestre dialogen og dette har ledet til denne konklusjonen:

For at partneren skal kunne bidra til at en person med medfedt devblindhet kan fa bedre
mulighet til & mestre dialogen, ma partneren benytte de ressursene den dgvblinde personen
har tilgjengelig slik at hun far en opplevelse av sammenheng i dialogen. Dette krever partnere
som har vilje til & inngd i dialog og utvikle et felles sprak sammen med den dgvblinde
personen og samtidig bidra til at dialogen blir forutsigbar slik at den oppleves begripelig.
Videre ma partneren bidra til at den dgvblinde personen opplever verdighet og trygghet i sine
forsgk pa a mestre dialogen. Hun ma ha partnere som kan veere rollemodeller slik at hun kan
fa bedre mulighet til & handtere dialogen. Partneren ma ogsa bidra til at dialogen kan bli
meningsfull ved at den devblinde personen far mulighet til medbestemmelse og ved at

dialogen fales verdt & engasjere seq i.

Vil
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Forord

A f& bedre innblikk i den teoretiske delen innenfor fagfeltet dgvblindhet har veert spennende
og har gitt meg kunnskap og forklaring pa hvorfor det er sa sentralt & ha fokus pa dialogen i
arbeidet med voksne personer med medfedt devblindhet. Det har samtidig gkt min forstaelse
for hvor viktig gode kommunikasjonspartnere er for at den enkelte dgvblinde person skal fa
god livskvalitet. Ved & skrive denne oppgaven haper jeg at andre partnere til personer med
medfedt dgvblindhet og studenter i faget spesialpedagogikk, vil se nytten av a trekke teori om
salutogenese og opplevelse av sammenheng inn i arbeidet med degvblinde personer.
Forhapentligvis vil det kunne fare til inspirasjon i arbeidet med & mestre dialogen som er helt
sentral for at en person med medfgdt devblindhet skal kunne utvikle seg videre. Jeg haper
ogsa at oppgaven min kan bidra til gkt innsikt i hvordan teoretisk kunnskap om
kommunikasjon med mennesker med medfgdt dgvblindhet har utviklet seg fram til i dag.

Jeg vil derfor takke min veileder Bergljot Rieber-Mohn for utfordrende refleksjoner,
oppmuntring og konstruktiv veiledning som har gjort til at denne oppgaven gradvis har fatt et
mye bredere fokus enn den hadde i utgangspunktet. Uten Bergljot som stattespiller hadde jeg
neppe tatt utfordringen som det var a velge Malene, som jeg har veert partner for i over 20 ar,
som kasus og skrive om hennes dialogiske utvikling.

A kombinere studiene med arbeid og familieliv har for det meste gétt veldig fint, og jeg vil
takke mine tre forstaelsesfulle sgnner som har gitt uttrykk for at de er stolte av sin mor som
etter flere ar endelig ser slutten pa sine studier. Aller mest har nok prosessen med denne
oppgaven gatt ut over min kjeere lvar som har mattet hgre bade pa mine frustrasjoner og pa
min iver underveis. Jeg er takknemlig for oppbakkingen jeg har fatt, og jammen har vi ogsa
blitt gode pa a utvikle dialogen vi ogsa.

Jeg vil takke mine kollegaer for & ha stilt opp som informanter og videoobservasjon til denne
oppgaven og delt sine praksishistorier med meg. Uten deres bidrag hadde jeg ikke kunnet

skrevet denne oppgaven.

Til slutt vil jeg takke Malene og hennes familie for at jeg fikk muligheten til & presentere den

unike historien om hvordan et menneske, som mange i utgangspunktet trodde nesten ikke



hadde ressurser, har klart a utvikle seg fra bare a ta imot instrukser til at hun i dag blant annet

kan fortelle oss at hun vil gjgre det samme som vi gjorde sist og etterpa si hun er glad.
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1 Innledning

Kasuset som blir presentert i denne oppgaven har fatt navnet Malene. Hun er en dame med
medfedt dgvblindhet. Den korrekte benevnelsen pa tilstanden hennes er person/personer med
medfedt dgvblindhet. Jeg vil ogsa benytte benevnelsene person som er davblind eller
devblind person for a fa flyt i teksten. Malenes partnere spiller ogsa en sentral rolle i denne
oppgaven. Partner er benevnelsen pa kommunikasjonspartnerne til en person med medfadt
devblindhet.

1.1 Valg av tema

At partneren inntoner seg til Malenes dagsform og tar hensyn til at hun noen ganger kan vere
syk og ikke i form, er en selvfglge. Fare for a sykeliggjere og undervurdere en person med en
sa omfattende tilstand som medfadt devblindhet, kan likevel vere tilstede i Malenes hverdag,
spesielt nar en som partner stadig opplever misforstaelser eller brudd i dialogen selv om en
gjor sitt beste. ”Det ma vare rubellaen”, i dag forstir hun ingenting” og” hun har sikkert
vondt eller er syk™ er karakteristikker som kan bli brukt for & beskrive atferden til Malene nar
hun er sint eller lei og ikke vet hva hun vil. Det kan like godt veere at hun er sint eller lei fordi
hun ikke klarer & uttrykke det hun tenker eller fordi partneren ikke klarer a forsta uttrykkene
hennes. At partneren har i tankene det Antonovsky (2000) fremhever at behandlingsapparatet
har en tendens til & fokusere pé sykdomsdiagnosen, og glemmer mennesket ’bak diagnosen”
er viktig for Malenes skyld. Malene har gjennom livet mattet leve uten syn og harsel, med
store utfordringer med sosiale relasjoner, med tanker og gnsker ingen har fatt delaktighet i. Pa
tross av dette har hun klart & holde motet oppe og forsgker stadig a innga i dialog med sine

partnere.

| denne oppgaven vil jeg vektlegge det dialogiske perspektivet. A ta en bit av det den andre
ytrer og bygge videre pa det, er avgjgrende for & skape mening sammen. Samtidig vil jeg
forsgke a infiltrere det salutogene perspektivet om mestring til det devblindfaglige omradet.
Jeg har valgt denne innfallsvinkelen fordi jeg tenker at & kunne begripe, a kunne handtere og
finne mening i det vi gjar, vil kunne veere sentralt for & kunne mestre dialogen og for a
motivere for utvikling av dialogen bade for partnere og personer med medfadt devblindhet.

Tema i denne oppgaven er derfor dialog og mestring.



1.2 Oppgavens formal og valg av problemstilling

A mestre dialogen er en vesentlig faktor for at personer med medfgdt dgvblindhet skal f&
mulighet til en meningsfull tilveerelse. Formalet med denne oppgaven er a fa innsikt i hvordan
partnerne skal kunne klare 4 tilrettelegge for at de kan mestre dialogen. Som partnere opplever
vi av og til at vi lykkes, foler at vi treffes i felles tanker og at det var akkurat dette vi ville
fram til. Trolig er det den gode falelsen en sitter igjen med etter slike gylne gyeblikk som gjer
at vi ikke gir opp, men blir motivert til & fortsette a forsgke & komme fram til felles forstaelse.
Jeg haper at funnene som kommer fram i denne oppgaven vil kunne vere til nytte og
inspirasjon bade til andre partnere til personer med medfgdt dgvblindhet og til nerpersoner til

mennesker som har utfordringer med kommunikasjon generelt.

Jeg tror opplevelse av sammenheng ved at det en gjer og at det som skjer oppleves begripelig,
handterbart og meningsfullt, er avgjerende for at personer med medfadt devblindhet kan bli
motivert til stadig & innga i dialogiske samspill med sine partnere for a gjgre seg forstatt. Det
jeg vil undersgke i denne oppgaven er om partneren, ved a bruke den dgvblinde personens
mestringsressurser til & gke begripeligheten, handterbarheten og meningsfullheten, kan bidra
til at personen kan fa bedre mulighet til 8 mestre dialogen. Min oppfattelse er at dialogen kan
mestres i situasjoner der personen med medfadt devblindhet forstar hva som skijer, er
forberedt pa hva som skal skje, og som hun har fatt veere med pa & bestemme at hun vil vaere
i. A 4 opplevelse av sammenheng p& denne méten vil kunne fare til den tryggheten og
kontrollen hun og partneren trenger for a utvikle dialogen videre. Jeg tenker at det er i slike
opplevelser, der hun har hatt en opplevelse av sammenheng, at hun i ettertid klarer a fortelle
om og gnske seg tilbake til. Det & snakke om tidligere hendelser kan gi muligheter til
gjenoppleve og utvikle spraket videre i disse aktivitetene som er meningsfulle for henne. Pa
bakgrunn av intervjuer og observasjoner av partnerne til personen med medfedt dgvblindhet

vil jeg forsgke a finne svar pa falgende sparsmal:

Hvordan kan partnerne bidra til at en person med medfadt devblindhet kan fa bedre mulighet

til & mestre dialogen?

For & sgke svar pa denne problemstillingen har jeg valgt & se pa felgende forskningsspgrsmal:

1. Hvilke ressurser har Malene og partnerne som kan ha betydning for a mestre dialogen?



2. Hvordan kan partnerne bidra til a gjgre dialogen begripelig, handterbar og meningsfull

for en person med medfedt devblindhet?

3. Hvordan har opplevelse av sammenheng betydning for dialogen?

1.3 Presentasjon av oppgaven

Kapittel 2 begynner med en definisjon av dgvblindhet. Deretter kommer forklaring pa hvilke

konsekvenser diagnosen medfgdt devblindhet innebarer.

| kapittel 3 blir kasuset presentert. Enkeltkasuset har jeg presentert i et historisk perspektiv
fordi jeg tenker det er sentralt & belyse teorier som opp gjennom tidene har veert sentrale for a
fremme kommunikasjonen for denne gruppen mennesker, og fordi bakgrunnskunnskap er

viktig for & danne et helhetssyn og forstaelse av hvorfor Malene framstar slik hun gjar i dag.
Kapittel 4 inneholder teori om det dialogiske perspektivet samt perspektivet om salutogenese.

Forskningsdesign og metodisk tilngerming blir presentert i kapittel 5. Jeg har benyttet en
kvalitativ metode med intervju av partnerne til Malene for & skaffe data om deres erfaringer
og refleksjoner som kan belyse forskningssparsmalene. Jeg har ogsa valgt videoobservasjon

for & belyse hva som skjer i dialoger som fungerer godit.
| Kapittel 6 vil gjennomfaringen av oppgava bli redegjort for.
Kapittel 7 inneholder analyse av data og drefting av funn i oppgaven.

| kapittel 8 kommer konklusjoner



2 Dgvblindhet

Dgvblindhet har siden 1980 vert anerkjent som en egen funksjonshemming ut fra den
nordiske definisjonen i rapport fra Nordiska Namnden for Handikappfragor. Definisjonen fra
1980 hadde et individorientert menneskesyn og var akseptert i 25 ar. Definisjonen vart endret
i 2007 som felge av WHOs klassifikasjonssystem, og FNs konvensjon som gir samfunnet
ansvar for at handikappede har rettighet til full deltagelse. Definisjonen har na et moderne og
relasjonsorientert menneskesyn som ser funksjonsevne og funksjonsnedsettelse i sammenheng
mellom den enkeltes mulighet for samspill og samhandling, og samfunnsmessige betingelser
(Videncenter for dgvblindfgdte, 2007).

Den norske oversettelsen av den gjeldende definisjonen fra 2007 er falgende:

Davblindhet 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 stetter med seerlig tilrettelagte
tjenestetilbud, tilpasning av omgivelsene og/eller tekniske hjelpemidler (Nasjonalt

kompetansesystem for dgvblinde, 2009).

Dgvblindhet er et dobbelt sansetap som rammer bade syn og harsel. Siden var kultur,
sosialisering, informasjon og kommunikasjon er avhengig pa disse sansene ma alt som foregar
naturlig oversettes til en annen mate a informere pa, kommunisere pa, sosialisere seg pa og
statte en utvikling pa (Nordic velferdscenter, 2010). Sansetapene forsterker hverandre
gjensidig. Selv om den dgvblinde har sanserester igjen vil kombinasjonen av sansetap
redusere mulighetene for  utnytte den (Vidensenter for dgvblinde). Det finnes to typer
devblindhet: ervervet dgvblindhet og medfgdt dgvblindhet. | denne oppgaven vil fokuset veere
pa medfadt devblindhet.

2.1 Medfgdt dgvblindhet

Det finns cirka 130 personer med medfadt dgvblindhet i Norge (Signo). Det & veere
davblindfedt vil si at det kombinerte sansetapet er medfadt eller oppstatt far spraket er
etablert, og vil derfor fare til begrensinger nar det gjelder kommunikasjon, fri bevegelse og

informasjon. Personer med medfadt davblindhet uttrykker seg ofte bade kroppslig og kreativt.



Kommunikasjonen kan derfor veare vanskelig for partneren a oppfatte og karakteriseres derfor
som kompleks (Nafstad, 2009).

2.1.1 Konsekvenser av medfgdt dgvblindhet

“Konsekvenserne av medfadt devblindhed er yderst komplekse og alvorlige bade i forhold til
at udvikle og opretholde sammenhang og mening i samspil med andre mennesker og i
forhold til at forsta den fysiske omverden” (Videncenter for dgvblindfgdte, 2007).
Konsekvensene som medfgdt devblindhet medfarer skaper derfor ekstra stor fare for a bli
hemmet i utvikling og leering. Omgivelsene kan mistolke atferd og uttrykk og dermed ikke
forsta og se personen med medfadt devblindhet sine kognitive og sansemessige potensialer.
Begrepsdannelsen som gir grunnlag for kommunikativ utvikling bygger pa de kroppslige
erfaringer som en person med medfgdt devblindhet gjer seg. Pa grunn av manglende syn- og
herselssans (helt eller delvis) vil leering, kommunikasjon og erfaringer forega ved hjelp av
bevegelse, bergring, lukt og smak, ta tid og kreve mye fysisk og mental aktivitet. De sterkt
begrensede erfaringene kan fare til annerledes uttrykk som ma fokuseres pa og tolkes av en
partner som kan ta perspektivet til personer med medfedt dgvblindhet. Personer med medfedt
devblindhet kan og sta i fare for & utvikle emosjonelle og sosiale forstyrrelser. En alvorlig
konsekvens er sosial isolasjon som oppleves i kommunikative relasjoner med flere personer

eller ndr partneren ikke er innen rekkevidde (Videncenter for dgvblindfadte, 2007).



3 Kasuspresentasjon i historisk
perspektiv

| gamle dager (1860 — 1960), var det et stort skille pa hvem som fikk og ikke fikk
undervisning siden de som ikke kunne lzre seg talesprak eller skriftsprak ikke vart regnet som
underviselige. Nar det mot alle odds lykkes a fa et dgvblindt barn, som ble sett pa som
skjebnens offer, til & leere seg “ordet” vart det sett pa som noe mystisk eller som et under. De
positive resultatene til disse dgvblinde barna farte til at flere fikk undervisning. Dette blir sett
pa som begynnelsen pa dgvblindes historie (Redbroe, 2010)

| 1950 — 1960 vart Malene fadd med rubella syndrom etter at hennes mor hadde fatt rade
hunder tidlig i svangerskapet. Resultatet av virusinfeksjonen var at hun ble sterkt
harselsskadet, svaksynt samt blind pa det ene gyet. Hun fungerte som et blindt og devt barn.
Bare to ar gammel matte Malene opereres bade for hjertefeil og gra steer som er en vanlig
falge av rubellaviruset. Etter a ha tilbrakt sine farste barnear hjemme med mor, far og etter
hvert fem sgsken, ble Malene tatt inn pa hjemmet for dgve sin barneavdeling i Andebu som
Solveig @stenby startet opp i 1963 (Johansen, 1999). Johansen (1999) beskriver at
barneavdelingen var organisert som et vanlig hjem med “en mor i huset” og en assistent. De
devblinde barna i barneavdelingen ble de farste arene betraktet som deve med handikapp.
Barna fikk individuelle timer med sansetrening og kontaktskapende aktiviteter. Mye av
treningen dreide seg om daglig stell og nér det var tid til det var lek en viktig del. John
Bowlby's tilknytingsteorier, som vektla forbindelsen mellom narhet og barnets initiativer, var
pa denne tiden sett pa som avgjgrende for all utvikling (Redbroe og Souriau, 1999 s.1).
Utviklingen av kommunikasjon hos alvorlig funksjonshemmede barn skulle forega i

dagligdagse, naturlige kontekster slik det ble gjort hos vanlig barn (Lorentzen, 1998).

| moderne tid fra 1960 — 1990 var undervisningsstrategiene pavirket av behavioristiske
leeringsstrategier (Rgdbroe og Souriau, 1999). En av pionerene innen atferdsanalysen var
Burrhus F. Skinner som hevdet at mennesker larte a skille mellom ulike situasjoner og hva
som var fornuftig a gjere i en bestemt situasjon, ut fra konsekvenser som de fikk pa
handlinger (Skjerve, 2006). De sprakintervensjonsprogrammene som vart utviklet pa 70-tallet
betraktet stort sett barnets rolle som passiv i sprakervervelsen og mente at barnet leerte ut fra
et stimulus — respons — forsterknings - paradigme (Price, 1977, i Lorentzen1998 s.179).

Malsetningen pa den tiden var at den dgvblinde skulle lzere et symbolsk spraklig system (for



eksempel tegnsprak eller talesprak) som skulle veere til hjelp i utviklingen av sprak. Tegnene
den devblinde lzrte ble sjeldent brukt kommunikativt, for eksempel til & dele erfaring, falelser
og informasjon med partneren (Rgdbroe og Souriau, 1999 s.1)

Malene ble utskrevet fra Andebu etter 8 ar. Hun var blant de som pa den tiden ble utskrevet pa
grunn av lite framgang a spore etter flere ars trening (Johansen, 1999). Malene bodde to ar
hjemme far hun ble flyttet til en avdeling for beboere med atferdsproblemer pa en stor
sentralinstitusjon. Hun delte felles skjebne med flere dgvblinde som i ung alder skulle tilpasse
seg et liv pa andssvake avdelinger pa ulike sentralinstitusjoner som manglet bade kunnskaper
og ressurser til & mate de dgvblindes behov (Johansen 1999). | 20 — ars alder vart synet il
Malene raskt darligere og etter en operasjon noen maneder senere vart hun konstatert helt
blind. I denne perioden vart Malenes kommunikasjonsmuligheter redusert og prosessen for a
utvikle spesielt tilrettelagt dgvblinde tilbud startet. Det var sentralt & ta vare pa hennes
tegnsprakferdigheter. Hovedelementene i tiltakene hennes var tegnsprak, tidsstrukturering
(eks.: dagkasse), orientering i rom (eks.: bruk av konkrete symbol pa dgrer), tilvenning i
endringer (eks.: ga til et nytt sted hver dag). Et hjelpemiddel i metoden strukturert
totalkommunikasjon var dagkasser som vart lansert av hollenderen dr Jan van Dijk. Johansen
(1999) mener at bruken av dagkasser ofte ble brukt ukritisk i Norge pa grunn av manglende
forstaelse og kunnskap, noe som kunne fare til at utviklingen av kommunikasjon ble hindret.
Malene viste etter hvert en positiv utvikling ved at tegnene uttryktes mer klart og tydelig og
hun brukte av og til tegn til & be om hjelp (Rapport fra Vestlandsheimen/ livssyklusen pa
avd.).

Arene 1980 — 1990 flyttet Malene til en blindeavdeling i sitt eget hjemfylke. | en alder av30-
40 ar befinner hun seg pa grensen mellom far - spraklig og spraklig niva. Hun behersker
turtaking som betyr at hun har utviklet dialogferdigheter, og har dermed det som skal til for &
fare en samtale. Malenes initiativ er svak og kommunikasjon blir brukt til behovsoppnaelse,
og aktiviteter blir gjennomfart ut fra innlaerte strukturer. Personalet er ikke likeverdige
samtalepartnere, men instrukterer som forteller Malene hva hun skal gjare. De setter krav til
riktig prestasjon ut fra seende og hgrendes verden. Det var pa denne tiden jeg startet som
Malenes partner. Det farste mgtet med Malene husker jeg godt, jeg folte sterk empati for
hennes sansehandikapp, samtidig som jeg beundret hennes vilje og pagangsmot. Opplearingen
i kommunikasjon gikk ut pa at vi leerte oss de tegnene som Malene brukte og de aller mest
ngdvendigste tegnene for a utfare de daglige gjeremalene. Den gang hadde vi mer distanse til

henne enn vi har na.



Paragdigmeskiftet pa 90- tallet farte til at den pedagogiske praksisen etter hvert endret seg fra
a fokusere pa opplering av funksjoner og ferdigheter som skulle fgre til bedre sosial
fungering, til fokus pa estetisering og komplettering av her og na hendelser og opplevelser.
Trenden vart na & stette kommunikasjonsutvikling gjennom mellommenneskelige relasjoner

som bygges pa at begge partnere er kreative deltakere (Nafstad og Redbroe, 1999).

Ansvarsreformen i 1991 farte til at institusjonen etter hvert vart nedlagt og at det vart bygd ny
leilighet til Malene. P& midten av 90-tallet vart et kompetansesenter koplet inn for
kartlegging, malsetting og tiltak for Malene og hennes partnere. Pa denne tiden beskrives
Malene som en person med svak uttrykksform og evne. Hun benevner handlinger, men er
avhengig av bistand for & kunne gjere dette. Hun viser lite tegn til personlige initiativ. Her
tenker jeg at omveltningen fra a tenke adferdsorientert til & fokusere pa Malene sine gnsker og
behov ved & kunne kommunisere startet. Isteden for a si til Malene hva hun skulle gjare,
skulle vi na prgve a fa Malene til & si hva hun ville gjgre. Malsettingen framover vart a finne
tilneermingsmater som kunne medfare endringer i samspill med andre. Ved a mgte henne der
hun var, ville kunne gi en positiv falelsesmessig og kommunikativ utvikling.
Kommunikasjonsformen til Malene vart forandret fra at vi laget tegn med hennes hender og
ga henne instrukser, til at vi la vare hender oppa hennes nar hun uttrykte noe, og hun la sine
hender opp pa vare nar vi uttrykte noe til henne (“snakke” og “lytte” hender). Malene fikk né
stgrre mulighet til a ta valg og bestemme innholdet av dagen sin. Dermed fikk hun starre
mulighet til & pavirke sitt eget liv. Tilretteleggingen baserte seg pa a skape forutsigbarhet for
Malene. Foruten tegn ble det na mer fokus pa gester som var en naturlig uttrykksform for

henne.

Ca 1998 startet kompetansesenteret et prosjekt som gikk ut pa at partnerne skulle endre sine
kommunikasjonsmater, kommunisere ved hjelp av kroppslige bevegelser og tegn, ga aktivt
inn i samhandling, dele felles opplevelser og vaere modell for Malene. Kompetansesenteret
har fortsatt jevnlige veiledninger med sikte pa at personalet sammen med Malene utvikler et
felles sprak sammen med Malene som er forstaelig for dem begge. Fokus har veert pa
meningsforhandlinger og hvordan en kan fa flere turer i dialogen. | 2008 startet ett nytt
prosjekt som hovedsakelig fokuserte pa emosjonsregulering i form av emosjonsregulerende
samspill. I slike emosjonsstattende samspill blir partnerens oppgave a inntone seg ved a vere
kroppslig neer, tilpasse seg rytme, intensitet og tempo i pust og bevegelser (synkront), imitere
folelsesmessige uttrykk og mulighet til & henge pa et konvensjonelt tegn. | oppsummeringen

av prosjektet kommer det frem at det har skjedd positive endringer bade i forhold til



kommunikasjon og i forhold til det emosjonelle samspillet mellom personalet og Malene.
Malene har blitt "leftet opp” ved at hennes selvregulering og kognitive evner er blitt mer
synlig. God veiledning fra kompetansesenteret og god innsats fra partnerne har lokket fram

iboende ressurser hos Malene som jeg vager a si at ingen trodde fantes.



4 Teorl

4.1 Det dialogiske perspektivet

| denne oppgaven vil fokus veere pa dialogen mellom en person med medfadt dgvblindhet og
hennes partnere. Dialogen har en serstilling i samspillet mellom mennesker, og den gir oss
muligheten for narhet og kontakt. Den er en kilde til kunnskap, og er var viktigste
”leeringsarena” for sprak gjennom hele oppveksten. Ut i fra dette er det naturlig a si at alle
mennesker gnsker a delta i dialoger med andre mennesker. Det finnes dessverre ulike arsaker
til at det a fere dialoger kan vare vanskelig, deriblant medfadt dgvblindhet (Haigard, 2006).
Det dialogiske perspektivet har de siste arene inspirert det devblind spesifikke fagfeltet.
Perspektivet har pavirket maten man tenker pa, og hvilke innsatsomrader som vektlegges.
Dialogisk teori er dermed pa vei til & fgre fagfeltet inn i et nytt paradigme. Den personlige
utviklingen av identitet, selvfalelse, motstandskraft og indre styrke hos devblindfadte blir i
starre grad fremhevet Rgdbroe (2010). Radbroe (2010) beskriver dialogisk teori slik:

Dialogisk teori bygger pa, at alle mennesker er fgdt dialogiske og socialt rettet mod
andre mennesker. Mennesker udvikles med andre ord i dialogen med andre. Vi
eksisterer farst, forstar os selv og omverdenen i relationen eller mgdet med andre. Nar
to personer mgder hinanden i en dialog, hvor begges perspektiv og begges stemme
bliver hgrt og anerkendt, vil deres forskellige perspektiver sammen danne et nyt og

bredere perspektiv (s.15).

Filosofen Mikhail Mikhailovich Bakhtin mener at dialogen er langt mer enn samtale mellom
mennesker. Dialogen er med pa a forme var estetiske, etiske og kognitive forstaelse,
personligheten var, vart forhold til andre mennesker og til livet ikring oss (Bgrtnes, 2001).
Bakthin (1984) sitt synspunkt er at: ’Deltakeren er den han er, ikke den han engang kanskje
skal bli” (s. 78). Det sentrale for Bakhtin er & kunne ivareta den svakeste parts mulighet til &
inngd i dialogiske relasjoner. Monologen regnes av Bakhtin som ei autoriteer ytring som ikke
aksepterer spgrsmal, tvil og motforestillinger. Han mener vi ofte utsettes for slike ytringer
som krever aksept og utelukker dialog. Dialogen eksisterer ikke nar den ene av partene sitter
med definisjonsmakten, og nar hensikten med samtalen for eksempel er malsetting eller
fordeling av ressurser. Han mener vi mennesker er avhengig av dialog for a utvikle oss, men

nar vi bare omgis av autoritere stemmer blir psyken var statisk. | falge Igland og Dysthe,

10



(2001) vil heller ikke kreativ forstaing oppsta dersom dialogen bevisst eller ubevisst blir
hindret. A bli utelukket fra & vaere i dialog med andre mennesker har over mange ar veert
devblindfadte personers skjebne fordi omgivelsene ikke har visst hvordan det kan gjares. |
falge Lorentzen (2009) anvendes dialogbegrepet i forbindelse med det & skape gode relasjoner
og om & skape en atmosfere for god samhandling. Forstaelse av det dialogiske perspektivet
vil veere virkemiddelet som kan fremme den dialogiske bevegelsen vi alltid involveres i.
Dialogen handler ogsa om a skape gode relasjoner der vi far tilgang til hverandres unike
perspektiv. I likhet med Bakhtin mener Lorentzen at viss denne gjensidigheten,
medopplevelsen og dialogiske utvidelsen av forstaelse blir forstyrret eller forringet, vil det fa

konsekvenser for livskvaliteten til menneskene (Bakhtin, 1984; Lorentzen, 2009).

4.1.1 Partnerkompetanse

For & beskrive forholdet mellom dgvblinde og partnere sier Anne Nafstad om begrepet
partnerkompetanse: En god partner klarer & skape kontakt, involverer seg i felles opplevelser
ut fra den kompetansen og de ferdighetene den dgvblinde allerede har, og tilbyr ogsa
muligheter for & endre og viderefgre denne kompetansen innenfor felles samhandlinger”
(Lorentzen, 2003, s.114). Med utgangspunkt i denne beskrivelsen av partnerkompetanse vil
jeg videre belyse elementer som kan veere sentrale for partneren a ha kunnskap om i arbeidet

med & styrke dialogen.

Erfaringsbaserte gester

Begrepet erfaringsbaserte gester bruker vi om den naturlige maten personer med medfadt
devblindhet uttrykker seg pa. De erfaringshaserte gestene skapes gjennom gode opplevelser i
vedvarende og falelsesmessige samspill med sin partner. Dette kan veere kroppslige og
folelsesmessige opplevelser som setter kroppslige spor. Gestene dukke opp igjen som “noe
som foltes slik”, eller ”noe som foltes her”. Disse gestene kan bli felles uttrykk som er
meningsfulle for begge parter og som derfor kan brukes av partene i dialogen. En forutsetning
for at gesten kan bli meningsbaerende er at partneren kan ta den dgvblindes perspektiv. Ved at
partneren deltar sammen med den dgvblinde i opplevelsen, vil partneren og personen med
medfadt dgvblindhet danne seg kroppslige spor som blir til en indre film som senere kan
gjenskapes til en dialog eller samtale utenfor kontekst. Gunnar Vege sier at: ”Det, der skabes i
den feelles opplevelse, er en forudsatning for, at den senere dialog skal lykkes” (Redbroe,

2001, s.20). For & lykkes med a skape en slik form for avansert kommunikasjon vil
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grunnleggende dialogkompetanse vere viktig. Partneren og personen med medfgdt
davblindhet ma vaere folelsesmessige engasjert i hverandre. Partneren ma kunne bevege seg
inn i den dgvblindes verden, samtidig som han ferer personen med medfadtdgvblindhet inn i
var kulturelle verden og vart kultursprak. Observasjoner har vist at samspill mellom partneren
og personen med medfgdt devblindhet lett kan fere til brudd. For & fange og fastholde
interessen til personen med medfadt devblindhet over tid, er det sentralt at begge parter deltar
med & skape temaer og variasjoner i samspillet. Partneren ma ogsa veere utfordrende og ikke
bare falge personen med medfgdt dgvblindhet. | falge Radbroe (2001) er felles mening er

viktigere enn uttrykkenes form.

Forhandling om felles mening

Forhandling om felles mening er sentralt for & kunne forsikre seg at en forstar det den
davblinde personen uttrykker, og at den dgvblinde personen forstar oss. En av forutsetningene
for at forhandlinger skal finne sted er at personen ma ha en intersubjektiv forstaelse. Den
devblinde personen ma kunne forsta at en annen person kan ha en oppfattelse som er
forskjellig fra sin egen. Den dgvblinde personen ma videre ha et gnske om & formidle noe, og

et gnske om a dele partnerens interesse omkring dette (Rieber-Mohn, 2008).

Daelman, Nafstad, Rgdbroe, Souriau og Visser (1999) referert i Rieber-Mohn (2008), har
beskrevet et typisk forhandlingsformat slik: Nar den dgvblinde personen lager en lyd eller
bevegelse vil partneren tolke denne som en ytring. Ved & imitere ytringen bekrefter partneren
at han har oppfattet ytringen. Partneren kan ved & imitere eller gi en utvidelse, foresla en
tolkning for den devblinde personen. Partneren gir videre tur til den dgvblinde personen og
avventer en bekreftelse eller et avslag pa forslaget til tolkningen. Den dgvblinde personen kan
akseptere eller avvise forslaget. Dersom den dgvblinde avviser forslaget ma partneren ga
tilbake til utgangspunktet ved igjen a bekrefte ytringen og forsgke et nytt forslag til tolking.
Gjennom disse prosessene, som ofte ma gjentas, kan den dgvblinde personen og partneren

naerme seg en ide om hvilken mening som ligger i ytringen.

En person med medfedt devblindhet kan ofte ha et lite ordforrad og bruker derfor det samme
uttrykket i forskjellige situasjoner. Dersom partneren alltid tolker den dgvblindes ytring som
at den vil ha noe, istedenfor a tolke ytringen som en tanke om noe, som den dgvblinde vil dele

med andre, er det en fare for at en hindrer at kommunikasjon utvikler seg (Rgdbroe &
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Souriau, 1999). Det setter derfor store krav til partneren at han raskt og kreativt ma kunne

foresla flere mulige tolkinger (Rieber-Mohn, 2008).

Kommunikativ agens

Kommunikativ agens forstas som den verdighet som oppleves i kommunikative relasjoner
Viktigheten ved a fgle seg sett, hart og anerkjent av sin partner er av stor betydning for at
personer med medfadt dgvblindhet kan fa mulighet til & utvikle et verdig, kommunikativt selv
(Nafstad, 2009). Personer med medfgdt dgvblindhet vil vere spesielt utsatt for misforstaelser
og for ikke a fa formidlet sine egne tanker og vil dermed kunne bli en sarbar part i dialogen.
For & kunne opprettholde engasjement i dialogen er det en fordel at personen har en robust
kommunikativ agens. Skal den devblindfedte personen fa styrket sin kommunikative agens er
det sentralt at partneren oppfattes som lyttende. Det er derfor ngdvendig at partneren kan
statte den dgvblindes deltagelse i dialogen. Ved at den devblinde far gjentatte positive
erfaringer vil han bli bedre rustet til & tale misforstaelser, og dermed mindre sarbar for brudd
og misforstaelser i dialog med andre Redbroe (2010). Dersom personen med medfadt
davblindhet kommer med en ukjent gest kan vi fglge hans tanker ved 8 komme med
kommentarer og prgve a finne ut hva han tenker. Det avgjgrende er ikke at vi tolker riktig
men at vi er interessert i a falge det han er opptatt av. Partnerens interesse vil gjare den
devblindfadte friere til & uttrykke seg, og vil ogsa vere avgjgrende for at han senere far lyst &
falge sin partners utspill. At noen partnere er i stand til & bidra til at den dgvblinde personen
far utvikle sin kommunikative agens, vil gjgre han robust til & kommunisere med partnere der

dialogen blir mer uregelmessig og ufullstendig (Dgvblinde Nyt, 2009).

Stillas

Jerome Bruner ga den naermeste utviklingssonen et pedagogisk innhold ved hjelp av begrepet
stillasbygging. Stillas kan ses som et hjelpemiddel for & utvikle sosiale, kognitive eller
praktiske egenskaper (Hoel, 2001). Wood, Bruner og Ross (1976) beskriver stillas som en
slags prosess som gjar et barn eller nybegynner i stand til & lgse et problem, utfgre en oppgave
eller oppna et mal som han selv ikke ville vert i stand til & klare uten hjelp. Stillas bestar
hovedsakelig av at en voksen kontrollerer de elementer av oppgaven som i utgangspunktet er
utover barnet sin kapasitet, og dermed tillater ham bare & konsentrere seg pa a fullfere de
elementer som er innen sitt spekter av kompetanse. | fglge Redbroe og Janssen (2007 a) er

stillas et stgttesystem som sentralt for a fa den dgvblinde videre utviklingsmessig og kan
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forekomme i alle omrader i kommunikasjonen. Nar partneren samarbeider med den dgvblinde
kan vi si at partneren er den som er mer kvalifisert enn den andre og kan statte funksjonen den
devblinde personen er i gang med a lere. Den dgvblinde vil fa en opplevelse av mestring nar
han kan klare & gjere noe alene ved hjelp av stillas (Lorentzen, 2003, s.108). | kommunikasjon
med personer med medfedt devblindhet er partneren den stgttende part som legger til rette for
at personen med medfadt devblindhet klarer & mestre elementer i dialogen som han ellers ikke
hadde klart uten denne stetten. Han vil kunne fa en opplevelse av mestring.

Felles kultur

Ved & vaere sammen i dagliglivet danner personen med medfadt devblindhet og partneren en
felles kultur (Vege 2010). Det er i den felles kulturen spraket dannes og at de har mulighet til
a forstd hverandre. Det er like viktig for personen med medfedt dgvblindhet a forsta partneren
som for partneren a forsta personen med medfadt devblindhet. Begge parter er like avhengige
av a danne seg en slik subkultur fordi de ikke har et felles kulturelt sprak som talesprak eller
tegnsprak. Lorentzen (2011, s.77), henviser til Shotter (1993) som sier: “dialogiske meoter
skaper en ny liten kultur, en ny felles forstaelseshorisont og dermed nye etiske forpliktelser”.
En partners motivasjon for & oppna noe positivt sammen med den dgvblindfedte blir starre
nar han personliggjer forpliktelsen, og den blir tilsvarende betydningsfull for den
davblindfadte nar hun merker partnerens oppriktige engasjement for hennes ve og vel. Nar
partneren engasjerer seg i den devblindfadtes liv forstar han at det er mer ved henne enn han
farst far gye pa. | etterkant av & ha veert pa innsiden av hendelsen sammen, vil begge parter ha
erfart a fA mer kunnskap og forstaelse av hverandre. Dette farer til mer innsikt av den andre,
av seg selv og egne verdier, av vurderinger og perspektiver (Lorentzen, 2011). Lorentzen,
(2003, s. 114) poengterer at:” Det er samspillet i seg selv som er formalet med et samspill . |
stedet for a finne mangler av ferdigheter og funksjoner som Lorentzen (2003) sier er det
enkleste, kan en ved a forholde seg til personen i samspill og involvere seg i personens liv,
finne ut om personen har egenskaper som kanne brukes til & pavirke kommunikasjonen og
samspillet. I samspill der begge parter er oppriktig engasjerte i hverandre vil begge parter fa

mer innsikt i den andre og seg selv.

Oppsummering

Dgvblindfadte personer er sveaert avhengige av sine partnere for & fungere i dagliglivet og er

prisgitt den kompetansen partnerne rundt seg har. Fra dialogisk teori er kunnskap om
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erfaringsbaserte gester, forhandling om felles mening, kommunikativ agens, stillas og
betydningen av en felles kultur viktige elementer som bgr innga i partnerkompetansen. Felles
for disse elementene er at partneren ma bygge opp en relasjon og ha et falelsesmessig
engasjement med personen med medfadt dgvblindhet for & kunne inngd i samhandling og
dialog og for & kunne bygge videre pa den kompetansen og de ferdigheter personen med
medfadt devblindhet allerede har. Etter a ha studert teori innenfor fagfeltet finner jeg at det er
skrevet mye teori om den dialogiske kompetansen partnerne bgr ha, men lite eller ingenting
om partnernes opplevelser hvordan de skal forholde seg til de ulike utfordringene som
personer med medfadt dgvblindhet har i forhold til dialogen. Ved a trekke mestrings
perspektivet salutogenese inn i det devblind spesifikke fagfeltet vil jeg derfor forsgke a belyse
hvordan partnerne kan bidra til at en person med medfadt dgvblindhet kan fa bedre mulighet

til & mestre dialogen.

4.2 Mestringsbegrepet salutogenese

Jeg har valgt a sette fokus pa det salutogene perspektivet om mestring i denne oppgaven fordi
jeg vil undersgke om partnerne kan bidra til at personen med medfgdt dgvblindhet kan fa
bedre mulighet til & mestre dialogen ved & gjare den begripelig, handterbar og meningsfull.
Begrepet salutogenese har betydningen tilblivelse av helse. Betydningen kommer av det
latinske ordet salus, som betyr helse, og det greske ordet genesis som betyr skapelse eller
tilblivelse. P4 bakgrunn av spgrsmal om helsens opprinnelse utviklet Aron Antonovsky
begrepet salutogenese. Antonovsky oppsummerer de viktigste faglgene av det salutogene
perspektivet i en setning: ”En salutogen tankegang er ikke bare en forutsetning for, men
tvinger oss til, 4 jobbe for & utforme og fremme en teori om mestring” (Antonovsky 2012, s.
37). Salutogenese er en teoretisk modell som vektlegger hvilke faktorer som opprettholder og
underbygger helse og velveere. Det sentrale er a fokusere mer pa hva som forarsaker helse enn
hva som forarsaker sykdom. Ifglge Antonovsky har behandlingsapparatet en tendens til a

fokusere pd sykdomsdiagnosen, og glemmer mennesket “bak diagnosen”.

Antonovsky (2012) formet mestringsbegrepet opplevelse av sammenheng for a finne svar pa

spgrsmalet om salutogenese. Definisjonen er falgende:

Opplevelsen av sammenheng er en global innstilling som uttrykker i hvilken grad man
har en gjennomgaende, varig, men ogsa dynamisk falelse av tillit til, at (1) stimuli som

kommer fra ens indre og ytre miljg, er strukturerte, forutsigbare, og forstaelige, (2)
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man har ressurser nok til radighet for & kunne takle kravene som disse stimuliene
stiller, og (3) disse kravene er utfordringer som det er verd a engasjere seg i.
(Antonovsky, 2012, s.41).

De tre komponentene begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet er sentrale komponenter
i mestringsbegrepet og er gjensidig avhengig av hverandre for & na malet om opplevelse av
sammenheng. Jeg vil bruke de tre komponentene som er sentrale i opplevelse av sammenheng
for & finne svar pa spgrsmal om hvordan partneren kan bidra til at en person med medfeadt

devblindhet kan fa bedre mulighet til & mestre dialogen:

1. Begripelighet er en kognitiv faktor og er kjernekomponenten i opplevelse av
sammenheng. Den henviser til i hvilken grad man opplever at det som inntreffer

oppleves som forstaelig, ssmmenhengende og strukturert.

2. Handterbarhet er en psykososial faktor som forklarer i hvilken grad man opplever
at man har tilstrekkelige ressurser til radelighet for & mestre de krav man mgter i ulike
situasjoner i livet. Det kan bety ressurser man har kontroll over eller som kontrolleres
av en legitim annen. En legitim annen kan for en person med medfgdt dgvblindhet

veere partneren.

3. Meningsfullhetskomponenten forklarer viktigheten av a vaere involvert som
deltaker i de prosesser som former ens daglige erfaringer og skjebne. Meningsfullhet
kommer til uttrykk nar en opplever at det finnes hendelser som betyr mye i livet, som
en blir engasjert i og som gir mening bade kognitivt og falelsesmessig. Pa bakgrunn av
dette blir meningsfullhet ogsa regnet som motivasjonselementet i begrepet
(Antonovsky, 2012).

Mestring av disse tre komponentene vil kunne gi en opplevelse av sammenheng som kan

styrke en person med medfgdt dgvblindhet sin mulighet til & delta i en dialog med en

kompetent partner.

4.2.1 Sammenheng mellom komponentene

Mellom komponentene som representer aspekter til begrepet opplevelse av sammenheng, blir
meningsfullhet rangert som den mest sentrale fordi motivasjonskomponenten er en
forutsetning for begripelighet og handterbarhet. Komponentene er likevel bundet sammen til

en helhet. Individet kan ut fra ulike livssituasjoner plassere seg hgyt pa en komponent og lavt
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pa en annen. Begripelighet legger grunnlaget for handterbarhet fordi den avhenger av
forstaelse. Handterbarhet avhenger ogsa av at man har ressurser til radighet. Uten nok
ressurser vil opplevelsen av mening og vilje til & mestre situasjonen bli svekket.
Medbestemmelse med omgivelsene legger grunnlaget for meningsfullhet. Det er ngdvendig
for individets utvikling, og for a utvikle god helse at en far ta del i medbestemmelse.
Antonovsky mener at hvis andre bestemmer hva vi skal gjere, lager reglene, og kontrollerer
utfallet, reduseres vi til objekter. Vi opplever da at vare handlinger ikke har noen innvirkning
pa verden rundt oss, og den mister da sin mening for menneskene. Nar man far veere med &
pavirke de forhold man lever i, kan man oppleve delaktighet og meningsfulhet (Antonovsky,
2012). Man kan bare tenke seg hvor meningslgst livet kan ha veert, og fortsatt er, for mange
personer med medfgdt dgvblindhet som har liten mulighet til medbestemmelse i sitt eget liv.
Som jeg tidligere har beskrevet har livet deres i stor grad vert styrt av andre og bestemmelser
tatt og formidlet gjennom instrukser i form av objekter og tegn som symboliserte handlinger

som skulle utfares.

4.2.2 Mestring

Antonovsky (2012) hevder at god mestring avhenger av de tre komponentene begripelighet,
handterbarhet og meningsfullhet, altsa av opplevelse av sammenheng som en helhet. |
perspektivet om salutogenese handler mestring om hvordan personer klarer a handtere de
vansker en mgter i livet. Den fysiske og psykiske helsetilstanden blir pavirket i positiv retning,
hvis man har en sterk opplevelse av sammenheng. Ved at personen laerer & leve med sin
vanskelighet uten at det blir et hovedproblem i hverdagen og ved at personen sgker a endre
sin situasjon ved a ta i bruk ressurser hos seg selv og i miljget rundt kan vanskene mestres. |
falge Antonovsky (2000) kan individet aktivisere egne ressurser lettere dersom det opplever
sammenheng og mening i en vanskelig situasjon. For & kunne mestre ma personen ha tro pa at
det sammen med miljget rundt kan mobilisere stattende ressurser, og oppleve situasjonen

meningsfull nok til & forsgke & mestre den.
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Mestringsressurser

Antonovsky (1979) laget falgende definisjon for & kunne identifisere mestringsressurser:
“Enhver karakteristikk av personen, gruppen eller omgivelsene som kan fremme effektiv
mestring av spenning” (Langeland 2011, s. 212). Eksempler pd hvordan Antonovsky (2012)
forklarer spenning er at hjernen erkjenner et udekt problem, at et krav ma oppfylles eller noe
som ma gjeres for og na et mal. Eva Langeland (2006) forutsetter at alle personer har
mestringsressurser, og for & overvinne utfordringer og spenninger en mgter i hverdagen ma
disse kunne brukes. Hun mener ogsa at en person kan ved hjelp av sine mestringsressurser
takle problemer pa en konstruktiv mate, viss den far hjelp til det. | fglge Johannessen (2010)
er det sentralt & kartlegge og vare bevist pa hvilke ressurser som kan brukes for & hjelpe
personen til bedre mestring. Jo flere mestringsressurser en person fgler han kan nyttiggjere
seg, jo starre er sannsynligheten av a kunne mestre spenning og fa erfaringer som utvikler
personens opplevelse av sammenheng. Mestringsressurser og mestringsstrategier kan bidra til
opplevelse av sammenheng fordi det kan bidra til starre forstaelighet for personen, gjere
utfordringene handterbare og situasjonen motiverende og meningsfull. For & kunne hjelpe en
person som har inneffektive mestringsstrategier trengs det kjennskap til personen og
situasjonen, systematisk kartlegging av bade sosio — gkologiske og personlige
mestringsressurser og hvilke mestringsstrategier personen bruker (Johannessen, Kokkersvold
og Vedeler, 2010). Jeg vil derfor presentere de mestringsressursene som kan veere aktuelle for

en person med medfadt devblindhet.

Personlige mestringsressurser

Antonovsky (1979) mener gode mestringsressurser vil veare evne til handling,
folelsesregulering, fleksibilitet, og hgy grad av rasjonalitet. De kognitive ressursene kunnskap
og intelligens kan gi innsikt og mulighet for valg. Egoidentitet omhandler personens egen
opplevelse av seg selv. Denne emosjonelle ressursen regnes som den mest sentrale

mestringsressursen (Langeland, 2011).

Sosio - gkologiske mestringsressurser

Hva en person finner meningsfullt og forstaelig og hva han mestrer er ulikt for den enkelte og
vil veere avhengig av tilgjengelige faktorer som pedagogisk opplegg og sosio — gkologiske
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mestringsressurser. Sosio — gkologiske ressurser kan veere ressurser som er tilgjengelige
innenfor hjemmemiljget, en institusjon eller i det offentlige hjelpeapparatet. For eksempel blir
personalet i en barnehage sett pa som den mest sentrale av de tilgjengelige ressursene der
(Johannessen, Kokkersvold og Vedeler 2010). Pa bakgrunn av det kan man si at partneren vil
veere den mest sentrale sosio - gkologiske ressursen for en person med medfadt devblindhet.
Langeland (2006) ser sosial stgtte som en betydningsfull mestringsressurs (s.91), og
Antonavsky (1979) hevder at sosial statte kan gjare en person sterkere. Personen vil takle
spenning bedre enn de som ikke har naere band eller opplevelsen av at en eller flere bryr seg
om en. Antonovsky (2012) viser til Moos (1984) som sier at samhgrighet er den viktigste
sosiale ressursen. Dersom ressursen ikke blir vektlagt sa vil den vere en kilde til stress. At det
legges til rette for at personen kan delta pa ulike arenaer i kulturen, og at det finnes
tigjengelige mestringsressurser der vil kunne fremme opplevelse av sammenheng samt helse
og velveere. Makro — sosiokulturelle mestringsressurser som kontinuitet, oversikt og kontroll

bestemmes av kulturen og samfunnet vi lever i (Langeland, 2011).

Mestringsstrategier

Johannessen (2010) beskriver mestringsstrategier som tanker, atferd og handlinger som settes
i verk for 4 takle problematiske og vanskelige opplevelser. Strategiene kan enten veere
emosjonelt fokusert for & redusere fglelsesmessige spenninger, problemfokusert for & endre
vanskelige relasjoner, eller begge deler. Eksempel pa en mestringsstrategi som en kan bruke i
vanskelige situasjoner er humor som skaper trivsel og gjere en glad (Tyrdal 1999). Folkman
(1984) sier at bade vellykkede og mislykkede forsgk pa a hanskes med et problem betraktes

som mestring.

Oppsummering

Slik jeg ser det har Antonovsky funnet en modell der fokuset ligger pa individets evne til &
gjere verden begripelig, handterbar og meningsfull. Skal dette kunne skje hos personer med
medfadt dgvblindhet er de helt avhengige av kompetente partnere. En naturlig del av det &
veere partner er jo nettopp a hjelpe og tilrettelegge for at personen med medfgdt dgvblindhet
skal kunne begripe, ved a forklare gjennom dialog, hva som skjer med personen selv og i
omverdenen. Partneren legger til rette for handterbarhet ved a bidra til at personen kan delta i
dialogen og mestre gjeremal. Partneren planlegger ogsa dagen sammen med eller ut fra

personen med medfadt devblindhet sine premisser, for at livet skal fa et meningsfullt innhold.
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For en person med medfgdt dgvblindhet kan det som skjer i livet lett oppleves som stykkevis
og delt, noe som kan fare til oppgitthet pa grunn av lav opplevelse av sammenheng. Personen
med medfadt dgvblindhet er helt avhengig av sin partner for & takle det som skjer rundt seg.
For at partneren skal kunne finne og utnytte den devblinde personens mestringsressurser slik
at hun gjennom dialog skal fa mulighet til & forsta sin situasjon, styrke troen pa at det finnes
lgsninger og finne mening i a forsgke dette, kan det salutogene perspektivet vaere av

betydning.
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5 Metode

5.1 Metodisk tilnaerming

Jeg har valgt en kvalitativ tilneerming som forskningsdesign pa denne empiriske forskningen
fordi det sentrale i denne oppgaven vil veere a finne ut noe om opplevelsesaspektet av hvordan
en person med medfgdt devblindhet og partneren handterer dialogen. Tove Thagaard (2009)
sier om denne tilnarmingen: “En viktig malsetting med kvalitative tilnsrminger er & oppna en
forstéelse av sosiale fenomener” (Thagaard 2009, s. 11). | fglge Monika Dalen (2011) utvikles
det i kvalitativ forskning forstaelse av fenomener ved personer og situasjoner i en sosial
virkelighet ved at en far innsikt i hvordan personene handterer livssituasjonen sin. Intervju og
observasjon blir ofte benyttet i kvalitative undersgkelser der forskeren er i felten for &
innhente opplysninger om informantenes situasjon og perspektiv. Jeg har derfor valgt disse
metodene for & sgke svar pa problemstillingen. Ved deltagende observasjon kan ogsa en
analyse av dokumenter om informantens situasjon benyttes (Thagaard, 2009). Siden kasuset
ikke selv kan intervjues eller gjere rede for sine egne meninger om problemstillingen, har
dokumenter vedragrende Malenes sprakutvikling blitt analysert og presentert i kapittel 3,
kasuspresentasjon med et historisk perspektiv for a vise den interessante utviklingen som har

veert bade vedrgrende Malene og dgvblindefeltet generelt.

5.1.1 Kasusstudium

Jeg har valgt kasusstudium i denne oppgaven fordi jeg vil komme i dybden av et fenomen.
Innen spesialpedagogikk vil kartlegging av et kasus i tillegg til & veere relevant som
eksplorerende studium eller fordjuping, ogsa veere relevant som en hovedundersgking (Yin,
2003, Gomm m.fl (red.) 2000). Befring (2007) sier at nar det innen spesialpedagogikken er
personer, metoder og faglige perspektiv som star i fokus, vil helhetsperspektivet omfatte bade
personen og miljget. | dette kasusstudiet omfatter helhetsperspektivet bade Malene som er
devblind og hennes partnere. Fenomenet kan bli studert i sin naturlige kontekst og anlegge et
emisk perspektiv, der det blir presentert bade deltaker og forskerperspektiv under samme
synsvinkel. | fglge Gall, Gall og Borg (2007) innhenter forskeren det emiske perspektivet nar
han observerer deltakerne sin atferd i sitt naturlige milja eller i uformelle samtaler der en
vektlegger hva, hvorfor og hvordan deltakerne mener og faler. Intervjuguiden er derfor basert

pa apne sparsmal som kan gi informantene rom for 8 komme med egne refleksjoner rundt
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partnerrollen sin, og gjennom videoobservasjonene vil partnerne bli studert i sitt vante miljg

sammen med personen som er dgvblindfedt.

5.1.2 Fenomenologisk og hermeneutisk tilnaerming

Hensikten med forskningsprosjektet vil veere & sgke svar pa hvordan partnerne kan
tilrettelegge for at en person med medfadt dgvblindhet skal kunne mestre dialogen. | fglge
Edvard Befring (2007) setter det fenomenologiske perspektivet sgkelys pa personers
opplevinger av sin situasjon. Siden hensikten er a sgke svar pa partnernes oppfatninger, ideer
og holdninger til hvordan de kan bidra til at Malene skal fa bedre mulighet til & oppleve
mestring i dialogen, kan en fenomenologisk vinkling forsvares. Den hermeneutiske
tilneermingen bidrar med a fange og tolke denne fenomenologiske aktarforstaingen inn i et
videre teoretisk perspektiv. Befring sier videre at utfordringen blir & se konteksten i
sammenheng med det som tolkes, noe som krever bevissthet om det vi tolker ut ifra. |
forstaingsperspektivet kan inndelingen fra deskriptiv forstaing til tolkingsforstaing og videre
til teoretisk forstaing samsvare med den hermeneutiske sirkelen, der innholdsanalysen blir
forklart som en pendling mellom tekst og tekstforstaing pa de ulike niva. Forstaingen gker til
hegre niva jo flere ganger vi gar igjennom materialet. Ved hjelp av gjentatte refleksjoner og
fortolkninger av analysen av intervjuene, teorien og videoobservasjonen vil jeg som i den
hermeneutiske spiral forsgke & ga i dybden og gke min forstaing av hvordan partnerne kan
klare & bidra til at en person med medfadt dgvblindhet skal fa bedre mulighet til & mestre

dialogen.

5.1.3 Semistrukturert intervju

Thagaard (2009) sier intervjusamtaler er et godt egnet for a innhente kunnskap om hvordan vi
opplever og reflekterer over var egen situasjonen”. Intervjuformen er basert pa et
semistrukturert intervju som Gall, Gall & Borg (2007) forklarer som:”Asking a series of
structured questions and then probing more deeply with open-form questions to obtain
additional information” (s.246). Spegrsmalsguiden sgker svar pa hvordan partnerne selv
tilrettelegger for dialog, samtidig som den er utformet slik at partneren ma ga i dybden og
reflektere over hvordan personen med medfad devblindhet selv kan bidra til & mestre
dialogen. Kvale (2009) sier at et semistrukturert intervjuet kan veere en samtale som
gjennomfares etter en intervjuguide med forslag til sparsmal etter fastsatte temaer.

Spersmalene i denne intervjuguiden er utformet etter temaer fra opperasjonaliseringen av
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begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet som inngar i begrepet opplevelse av

sammenhang i 6.1.1.

5.1.4 Videoobservasjon

Videoobservasjon kan veere et nyttig hjelpemiddel nér vi observerer. Arsaker til det er at det
kan vare begrenset hvor mye informasjon vi kan ta imot og bearbeide og at vare erfaringer,
falelser og oppfatninger kan pavirke vare tolkinger. Vi har ogsa tendens til a stole for mye pa
var egen observasjon og at observatgren ikke har mulighet til 2 kunne observere seg selv
utenfra. Fordelene med videoopptak er at observasjonen blir foreviget og opptaket kan spilles
pa nytt uendelig mange ganger i forskjellig hastighet og dermed gi mulighet til & fange opp
detaljer som kan gi grunnlag til at observatgren kan utvikle en bedre og dypere forstaelse
(Bjerndal, 2011). Thagaard (2009) ser at bruk av video ogsa gir mulighet til 3 skape data som
er mindre preget av forskerens oppfatninger enn notater skapt ved at forskeren gjenforteller

ytringer og hendelser.

Videoanalyse av praksiseksempler av samspill og kommunikasjon mellom personer med
medfadt dgvblindhet og deres profesjonelle partnere er sentralt for utvikling av ny viten om
denne tilstanden (Jansen & Radbroe, 2007, s.48) Videoanalyse gjgr det mulig a studere
samspillet og finne ut hva som faktisk skjer. Pa denne maten kan jeg finne ut hva som faktisk
skjer nar partnere lykkes med a skape kontakt og opprettholde dialogen. Dette stgttes bade av
Bjorndal (2011) og Vedeler (2000) som mener at det komplekse samspillet mellom verbal og
nonverbal kommunikasjon er mulig & fange opp ved hjelp av videoobservasjon, og at visuelle
data kan veere sentralt i observasjon av dialoger og nar man vil finne ut noe om konteksten
spraket brukes i. Vedeler trekker videre frem et holistisk syn som gar ut pa at helhetsforstaelse
av det sosiale miljget og konteksten trengs for & tolke og forsta det som observeres. Fordi det
kan vare vanskelig & intervjue mitt kasus, vil video bli brukt i oppgaven for & beskrive
situasjoner der den dgvblinde deltar i dialoger med sine narpersoner. Det er viktig a vere
bevisst at det ikke gar an a kopiere virkeligheten og at videoobservasjonen derfor kun
representerer en virkelighet. | falge Bjerndal (2011) kan det & bli filmet, for noen, fales uvant
og kunstig. Det er momenter som ma tas i betraktning nar videoobservasjon blir brukt som

observasjonshjelpemiddel i oppgaven.
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5.2 Etiske problemstillinger

Jeg har valgt & ta med en person som har den sjeldne tilstanden medfgdt devblindhet som
kasus i denne oppgaven. Dette har fart til flere etiske overveielser som matte tas i betraktning.
Forskningsetiske komite sier:
Ved forskning der kunnskapen kan komme den aktuelle gruppen til gode, men den
direkte nytten for den enkelte som inkluderes er fravaerende, usikker eller ligger langt
frem i tid, er det en forutsetning for a inkludere personer som selv ikke kan avgi et
informert samtykke, at risikoen og belastningen ved studien er ubetydelig for den som
inkluderes (NESH, 2006 s.14).
Malene tilhgrer en sveert liten malgruppe og ivaretakelse av hennes og partnernes personlige
integritet er sveert sentralt i denne oppgaven. Underveis i dette forskningsprosjektet har det
hele tiden mattet avveies hvor mye informasjon det er nadvendig a opplyse om for at det skal
veere mulig & gi svar pa problemstillingen. Ved at fokuset hele tiden har veert rettet mot
temaene dialog og mestring i matet mellom Malene og partneren, har gjort at dette dilemmaet
har fgltes overkommelig. P& grunn av sine utfordringer har Malene heller ikke mulighet til &
kontrollere hvordan datamaterialet blir fremstilt i denne oppgaven. | fglge Dalen (2004) er
konfidensialitet og at informasjonen blir brukt til det den skal, veere sentrale momenter i
forskningen. Jeg faler derfor et stort ansvar for & framstille Malene pa en verdig mate som den
hun er. Selv om vi ikke klarer a forklare henne om innholdet, vil jeg fremstille det slik at

hennes pargrende kan fgle seg stolte.

NOU's utredning om Individ og Integritet (2009:1) stiller krav til at personen ma fa ivaretatt
sin personlige integritet. Integritet refererer til: ”individets rett til & uttrykke seg som en
fullstendig person med egne meninger, oppfatninger og tanker” (NOU, 2009:1, 5.36). 1
utredningen vektlegges det videre at respekt for en persons integritet forutsetter at ungdvendig
press og oppmerksomhet ikke skal forekomme. | utgangspunktet trodde jeg at Malene selv
ikke hadde mulighet til & kunne si fra om hun vil delta i prosjektet eller ikke. For a sikre at
Malene fikk mulighet til medbestemmelse og best mulig informasjon om prosjektet, vart hun
spurt av dgvblindetolk om jeg kunne skrive om hennes liv. Rgrende og litt forblgffede vart vi

29 99 29 9

da Malene en stund etter informasjonen selv ytret: ”Skrive”, "mitt liv”’,” ja”.
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5.3 Reliabilitet og validitet

5.3.1 Reliabilitet

Reliabilitet dreier seg om palitelighet og tillit i maten forskningen er utfgrt pa. Begrepet
reliabilitet refererer til repliserbarhet, som sier noe om hvorvidt en annen forsker ville ha komt
fram til samme resultatene viss han hadde benyttet de samme metodene. For at kritiske lesere
skal bli overbevisst om at kvaliteten pa undersgkelsen og verdien av resultatene er gode, ma
forskeren argumentere for reliabilitet i undersgkelsen. Refleksjoner over konteksten data blir
samlet inn pa og hvordan relasjonen til informanten kan virke inn pa dataene, blir derfor
sentralt. For & styrke reliabiliteten i oppgaven har jeg forsgkt & gi ngyaktige beskrivelser av
kildematerialet og arbeidsprosessen slik at leseren far oversikten over hvilke kilder og
forskningsfunn denne oppgaven er bygget over. At forskeren skal oppfattes som uavhengig i
forhold til informantene vil ikke veere mulig i en undersgkelse der mennesker ma forholde seg
til hverandre. Ut fra konstruktivistisk stasted er sparsmal om repliserbarhet derfor ikke
relevant i kvalitativ forskning (Thagaard, 2009). Yin (2009) sier at malet med reliabiliteten er
a redusere tilfeldige feil eller systematiske avvik (bias), noe som motvirkes gjennom ngyaktig
arbeid for eksempel ved a ha god oversikt over innsamlede data, en “case study database ”
Kvale (2001) sier at reliabiliteten er viktig under transkribering og analyse av datamaterialet.
Jeg vil selv utfare transkribering av intervjuene og forsgke a gjengi sa ordrett som mulig det
informantene forteller. For & bevare informantenes anonymitet vil bokmal bli valgt pa

samtlige intervju.

Thagaard (2009) mener at tolkingsgrunnlaget kan preges av om forskeren har kjennskap til
det miljget som studeres, og at en skildring av forskeren sitt forhold til miljget er viktig for &
kunne vurdere tolkingene av en undersgkelse. Erfaringen av a ha veert partner hos Malene i
flere ar ma derfor tas med i betraktning nar min tolking vurderes. Thagaard (2009) sier videre
om dette at styrken kan veare at erfaringene forskeren har med seg gir forskeren et godt
utgangspunkt for forstaelse av informantens situasjon. Svakheten kan veere at forskeren
bagatelliserer og overser de erfaringer som han ikke selv har opplevd. Refleksjon av dette

temaet er sentralt og vil bli vektlagt i min undersgkelse.

Ved at andre forskere er med pa, eller trekkes inn for a ta viktige avgjgrelser som har a gjere
med gjennomfgring av forskningsprosessen vil vaere med pa a styrke reliabiliteten (Thagaard,

2009). Moment som kan styrke reliabiliteten i denne oppgaven er nart samarbeid med to
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personer med god kompetanse nar det gjelder kommunikasjon med personer med medfgdt

devblindhet. Den ene av disse Vil ogsa veere med i tolkingen av videoobservasjonene.

5.3.2 Validitet

Validitet kan defineres som styrke og riktighet. Begrepet brukes innen samfunnsforskningen
for a vurdere om en metode er egnet til a undersgke det som er ment a bli undersgkt. Validitet
handler om hvorvidt konklusjonen samsvarer med de fenomen vi gnsker a vite noe om
(Kvale, 2009). At de innsamlede data er relevante for det som skal males vil derfor ha
betydning for gyldigheten til undersgkelsen. Kvale sier videre at validiteten bar vektlegges og
sjekkes gjennom hele forskningsprosessen.

| kasuistiske studier kan det veere en utfordring a fange og formulere essensen av
sammenhenger og komplekse fenomen (Befring, 2007). Vedeler (2009) mener at
triangulering er en mate a sikre en helhetlig forstaelse av den spesifikke situasjonen og
bakgrunnskunnskapen om de sosiale fenomenene som studeres. Bruk av triangulering kan
medfare at man finner resultater som motsier hverandre eller viser seg a veere diffuse. Slike
resultater kan veere positive nar de brukes til & reflektere over hvorfor dataene er ulike. Yin
(2009) hevder at rikholdigheten i fenomenet og utbredelsen av konteksten i det virkelige liv
kan gi interessante variabler. Yin sier videre :
An essential tactic is to use multiple sources of evidence, with data needing to
converge in a triangulating fashion. This challenge is but one of the way needing to
make case study research “hard”, although it has classically been considered a soft
form of research (Yin, 2009 s. 2).
Ogsa ifelge Gall, Gall og Borg (2007) vil bruk av ulike metoder & samle data kunne bedre
validiteten i en undersgkelse. For & styrke validiteten og gjere denne undersgkelsen sa solid
som mulig vil jeg derfor forsgke a gjere nytte av triangulering. Hensikten med trianguleringen
i denne oppgaven er a kvalitetssikre at de underkategoriene som kommer fra
operasjonaliseringen av opplevelse av sammenheng, kan fare til at Malene har mulighet til &
mestre dialogen. Ved a bruke de samme underkategoriene bade i drafting av hvordan
partnerne kan bidra til & gjgre dialogen begripelig, handterbar og meningsfull for personen
med medfadt dgvblindhet i intervjuene i 7.2 og hvordan opplevelse av sammenheng har
betydning for dialogen i videoobservasjonen i 7.3, haper jeg a kunne styrke troverdigheten i

undersgkelsen.
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6 Gjennomfgring av metode

6.1 Utvikling av intervjuguiden

Det jeg vil undersgke i denne oppgaven er hvordan partneren kan bidra til at Malene skal fa
bedre mulighet til a mestre dialogen. Jeg vil finne ut om partneren kan finne
mestringsressurser hos Malene som kan gke hennes forstaelighet, handterbarhet og
meningsfullhet slik at hun far en opplevelse av sammenheng. Nar Malene ved hjelp av sine
mestringsressurser far mulighet til a forsta, veare forberedt, og bestemme, vil Malene kunne fa

opplevelse av sammenheng som hun trenger for a kunne delta i dialogen

Kleven (2002) ser at det i pedagogisk forskning forekommer abstrakte begreper som er
teoretiske konstruksjoner som egentlig ikke kan males. Det ma derfor tas stilling til hvilke
observerbare fenomen som skal bruke som synlige indikatorer til disse begrepene. Begrepene
i oppgaven ma derfor operasjonaliseres slik at det blir klart hva som ligger i begrepene. For &
kunne skaffe og analysere data som sier noe om hvordan partneren skal kunne bruke Malene
sine mestringsressurser og legge til rette for opplevelse av sammenheng ma jeg
operasjonalisere begrepene begripelighet, forstaelighet og meningsfullhet.

6.1.1 Operasjonalisering av begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet

Fra teorien om Salutogenese vil god mestring avhenge av opplevelse av sammenheng som en
helhet. Mestring vil derfor veare avhengig av at komponentene begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet er tilstede (Antonovsky 2012). For en person med medfgdt dgvblindhet vil ikke
opplevelse av sammenheng ngdvendigvis bety det samme som for mennesker som har alle
sanser intakt og har langt flere erfaringer enn det som er mulig i den virkeligheten personen
som er dgvblindfadt befinner seg i. Ut fra dette har jeg forsgkt & operasjonalisere begrepene
begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet som inngar i opplevelse av sammenheng, for a
se hvilken betydning disse begrepene kan ha for Malene som har tilstanden medfgdt
devblindhet. Kategoriene som kommer fra operasjonaliseringen av begrepene begripelighet,
handterbarhet og meningsfullhet vil vaere underkategorier som blir brukt pa ulike mater i
analysen av datamaterialet for & sgke svar pa problemstillingen. Underkategoriene vil farst bli
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benyttet i utformingen av intervjuguiden. Underkategoriene vil videre bli benyttet for a sgke
svar pa hvordan partnerne kan bidra til & gjgre dialogen begripelig, handterbar og meningsfull
for personen med medfedt dgvblindhet i intervjuene i 7.2. De samme underkategoriene vil
ogsa bli benyttet i videoobservasjonen av Malene og hennes partner for & undersgke hvordan

opplevelse av sammenheng kan ha betydning for dialogen i 7.3.

Begripelighet

| felge Antonovsky (1987) handler begripelighet om at stimuli som kommer fra sitt indre eller
ytre miljg er forutsigelige, strukturerte og kognitivt forstaelige, istedenfor stay som
tilfeldighet, kaos, og uforklarlighet.

For at en person med medfadt dgvblindhet skal fa gkt sin opplevelse av begripelighet vil
dialogen sta sentralt. Gjennom dialog med en kompetent partner kan Malene fa forstaelse av
omverdenen og av seg selv. Hverdagen kan da bli forutsigbar og gi henne en oppfattelse av
hva som skjer og hvorfor. En person med medfedt devblindhet vil veere avhengig av en
partner som har vilje og evne til & inngd i dialog for & fa mulighet til & oppleve begripelighet.
For at dialogen skal bli hensiktsmessig og forstaelig er det sentralt at de sammen har felles
erfaringer og opplevelser for a ha noe a snakke om, og at de utvider disse eller oppsgker nye
opplevelser for & kunne motivere hverandre til & mestre dialogen. | disse opplevelsene skapes
spraket mellom dem. Et felles sprak basert pa felles opplevelser og erfaringer vil derfor kunne
vaere avgjgrende for at indre og ytre pakjenninger kan oppleves som forstaelige og dermed
kunne gke begripeligheten for Malene. | denne opperasjonaliseringen viser det seg at
underkategoriene felles sprak, partnerens vilje og forutsigharhet ma til for & oppna

begripelighet.

Handterbarhet

Handterbarhet forklares av Antonovsky (1987) som de ressurser en person selv har kontroll
over. Det kan ogsa vaere ressurser som kontrolleres av en man kan stole pa, og i Malenes
tilfelle er det partneren. Disse ressursene ma vare tilstrekkelige for 8 mgte de utfordringene

man mgter i livet.

Malene er avhengig av partnere som kan tilrettelegge omgivelsene og tjenestetilbudet slik at

hun far mulighet til & bevare sin verdighet i forsgket pa & handtere utfordringene hun mater i
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dialogen. | et sosialt nettverk som bryr seg, kan Malene fa en opplevelse av a bli verdsatt for
akkurat den hun er og fa muligheter til & utvikle seg videre ut fra egne premisser.
Handterbarheten til Malene kan gkes dersom partneren legger til rette for passende
utfordringer der kravene ikke er for hgge eller lave. For Malene kan det bety at dialogen bar
utvikles i kjente og trygge rammer som gradvis utvides. Hun vil vare avhengig av en partner
som kan veere rollemodell for hvordan hun kan fa brukt sine ressurser for & mestre
utfordringer. Operasjonaliseringen viser at underkategoriene verdighet, trygghet og

rollemodeller ma til for & oppna handterbarhet.

Meningsfullhet

Antonovsky (1987) beskriver meningsfullhet som i hvilken grad man kan fale at livet er
falelsesmessig forstaelig slik at problemer og krav man mgter noen ganger kan bli sett pa som
utfordringer som man gleder seg over og finner verdifullt & bruke energi og engasjement pa,
istedenfor vanskeligheter man ville ha veert foruten.

For en person med medfadt devblindhet vil meningsfullhet kunne oppsta ved a veere omgitt
av partnere som ikke vektlegger mangel pa sanser, sprak og selvstendighet som medfadt
devblindhet medfalger, men derimot har tro pa at det finnes iboende ressurser som interesser,
pagangsmot, evner og erfaringer som hun finner verdt  engasjere seg i. Meningsfullhet kan
oppsta for den devblinde personen nar hun erfarer at hun gjennom dialog med partnere har
muligheten til & pavirke hverdagen sin og oppleve at dialogen farer til gode opplevelser. Det
er ikke det vi gjgr sammen og hva vi kommuniserer om, som blir det viktigste. Det sentrale vil
veere at personen med medfadt dgvblindhet i fellesskap med sin partner far en god opplevelse
av dialogen som farer til styrket selvfglelse ved selv & ha bidratt med sine ressurser til a fa
dette til. Disse felles opplevelsene kan skape trygge rammer og motivasjon til & bedre
dialogen bade for personen som er dgvblindfgdt og partneren. Underkategoriene fra
operasjonaliseringen av meningsfullhetskomponenten er medbestemmelse og verdt &

engasjere seq i.

6.2 Tilgang til forskningsfeltet og valg av
informanter

Valg av tema i denne masteroppgaven er mestring av dialog mellom en person med medfadt
degvblindhet og hennes partner. Jeg har vert partner for Malene i mange ar. Det er derfor
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naturlig og for meg a velge Malene og noen av hennes partnere som kasus. Befring (2007) ser
det som en hovedregel at dersom personen selv ikke kan avgi informert samtykke sa ma det
sannsynliggjeres at undersgkingen har nytteverdi for gruppen det gjelder far personen blir
inkludert. Siden Malene ikke kan gi informert samtykke sgkte jeg Personvernombudet for
forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS. Informert samtykke ble ogsa
innhentet fra Malenes verge og fra mine informanter. Jeg fikk tillatelse fra min overordnede

til & benytte avdelingen som arena for observasjoner og intervju.

Vedeler(2000) ser kriteriebasert utvelging som en hensiktsmessig strategi nar en prgver a
finne frem til de individer som vil veere mest informasjonsrike ut fra formalet med
undersgkelsen. Thagaard (2009) benevner personer som har mye kunnskap og er reflekterte
om temaet som studeres, som ngkkelinformanter. Jeg hadde fordelen av a vite at det i Malenes
nettverket finnes flere partnere som har lang erfaring. De deltar ogsa jevnlig pa veiledningen
kompetansesenteret har i forhold til dialog mellom Malene og hennes partnere. Kriterier for
utvelgelse av ngkkelinformanter til oppgaven vart derfor fglgende: De ma ha kjent Malene i
over fem ar, ha deltatt i veiledningen fra kompetansesenteret og ha hgyskoleutdanning. Fordi
jeg selv ogsa er en av partnerne og derfor kjenner alle aktuelle informanter, ville en utvelgelse
bero pa mine personlige oppfatninger om hver enkelt. For & vaere mest mulig ngytral og
samtidig sikre meg kvalifiserte informanter, vart det derfor naturlig a foreta et utvalg av de
personene som er involvert i teamet rundt Malene. | falge Thagaard (2009) er utvalget
strategisk nar informantene representerer egenskaper som er relevante for problemstillingen
og metoden for a velge informanter er basert pa tilgjengelighet. Ettersom jeg har valgt
informanter ut fra disse kriteriene kan jeg si at jeg har foretatt et strategisk utvalg av
informanter. Hvor stort utvalg av informanter man trenger i en intervjustudie for at oppgaven
skal ha overfaringsverdi kan vere vanskelig a vurdere. | fglge Hgium (2010) kan kvalitet og
rikholdighet i dataene veaere av stagrre betydning enn utvalgets sterrelse. Etter som mine
intervju inneholder 23 sparsmal regner jeg derfor med a fa tilstrekkelig datamateriale ved &

gjennomfare 3 intervjuer.
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6.3 Innsamling av data

6.3.1 Gjennomfgring av intervju

Dalen (2004) ser prgveintervju som en fordel for a teste intervjuguiden, seg selv og det
tekniske utstyret. Kvale (1997) sier at det ogsa ma vurderes om informanten opplever at
intervjuet blir en stressende situasjon. Med et prgveintervju kan man teste om det er best &
informere om problemstillingen i forkant eller etterpa, siden det for noen kan veere krevende
og ubehagelig & snakke om sin egen kompetanse. | mitt tilfelle, der jeg skulle intervjue
kollegaer, kunne dette vere aktuelt. Jeg valgte derfor & gjennomfare et praveintervju. |
preveintervjuet fikk jeg teste ut at videokameraet som jeg brukte som lydopptaker under
intervjuene virket. Informanten i prgveintervjuet lurte pa om hun skulle filmes i opptaket. Jeg
erfarte derfor at jeg matte ta meg tid til & fortelle at kameraet kun skulle brukes som
lydopptaker og jeg plasserte det slik at linsen ikke siktet pa informanten. Jeg erfarte ogsa at
det vart rikholdig data som falge av de 23 spgrsmalene i intervjuguiden. Evaluering av
prgveintervjuet viste at det var lite bruk av oppfalgingsspgrsmal. Grunnen til det kan veere at
spgrsmalene var apne og konkrete nok, og at informanten hadde mye kunnskap og personlige
erfaringer. Oppfalgingssparsmalene bestod av felgende utsagn: Det du sier nd var
interessant, kan du si noe mer om dette?”, og: ”’Kan du forklare meg hva du mener med det du
sier nd?”. Jeg valgte ogsa og ikke presentere problemstillingen min for informantene i forkant
fordi den kunne ha begrenset eller ledet informantenes svar. Intervjuene var preget av en
hyggelig og uformell atmosfare og var en positiv opplevelse bade for meg og informantene.
En av informantene sa falgende: "Har jeg virkelig sa mange tanker om det jeg driver med?,
tenker jeg nd. Jeg blir helt overrasket over hvor mange tanker jeg har. Ja, for jeg gar ikke og

tenker sann”.

6.3.2 Gjennomfgring av videoobservasjon

Sekvensene av videoopptak er valgt ut ifra en situasjon der jeg tenker at Malene mestrer a
inngd i dialogen med sin partner. Grunnen til det kan veere at Malene har en opplevelse av
sammenheng fordi partneren klarer a tilrettelegge for at dialogen er begripelig, handterbar og
meningsfull. Videoopptakene er tatt i Malenes bolig og hennes neeromrade. Underveis i

opptakene kan vi hgre hvordan partnerne reflektere sasmmen om hva tegnene og gestene
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Malene uttrykker kan bety. Dette kommer fram i transkripsjonen og vart nyttige i analysen av

videoobservasjonen

6.4 Bearbeiding av data

6.4.1 Bearbeiding av intervjuene

Jeg hadde na et datamateriale bestaende av tre intervjuer i form av lydbandopptak. De tre
intervjuene ble alle i sin helhet transkribert til skriftlig fremstilling. Deretter begynte arbeidet
med & kategorisere dataene og utvikle betegnelser for dataene jeg fant. Intervjuene vart
trykket ut pa papir og organisert ved at informantenes svar vart plassert under hvert sparsmal
ved hjelp av klipp og lim. Denne maten a organisere dataene pa ferte til bedre oversikt over
hva de ulike informantene hadde svart pa samme spgrsmalet. Det var ogsa oversiktlig & ha
spgrsmalene pa papir underveis i drgftingen. Dette ville ogsa gi bedre oversikt senere i
analyse og drgfting. Denne forste fasen var arbeidskrevende men fgltes samtidig oversiktlig
og interessant. Tidlig i tolkningsprosessen vart bruk av kartleggingsverktayet Nvivo 9 vurdert,
men avlyst fordi datamengden faltes overkommelig. Det & ha transkribert intervjuene og
sammenliknet svarene til de ulike informantene farte til at jeg fikk godt kjennskap til
intervjuutskriftene. | fglge Dalen (2004) vil det at en selv har transkribert intervjuene vaere en
unik mate a bli kjent med datamaterialet og fa nzrhet til intervjuutskriftene som kan styrke
analyseprosessen. Utfordringene viste seg i den neste fasen. Hvordan skulle datamaterialet
bearbeides videre for & kunne gi svar pa problemstillingen? Veien videre vart til ved & benytte

forskningsspgrsmalene:

1.Hvilke ressurser har Malene og partnerne som kan ha betydning for @ mestre dialogen?

Det sentrale ble a finne hvilke mestringsressurser som vil kunne gi Malene bedre
handterbarhet, begripelighet og meningsfullhet. For & kunne finne mestringsressursene har jeg
benyttet Langeland (2006) sin fremstilling. Denne har jeg tilpasset etter de emner som har

relevans i forhold til at en person med medfedt devblindhet kunne mestre dialogen.
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Figur 1 Mestringsressurser. Fritt oversatt etter Langeland 2006.

Det vil vaere vanskelig a si noe eksakt om kunnskapen til en person med medfgdt dgvblindhet.
Partnernes beskrivelser av hvilke ferdigheter Malene har i dialogen kan si noe om hennes
kunnskap. Underkategorien kunnskap blir derfor i denne oppgaven omformulert til ferdigheter
i dialogen. A beskrive egoidentitet til en person med en spesifikk funksjonshemning som
medfadt devblindhet kan og vaere vanskelig a si noe eksakt om, men egenskapene som
partnerne beskriver kan gi et inntrykk av hvordan hun opplever seg selv. For a beskrive emnet
kontinuitet, oversikt og kontroll har jeg sett pa Malenes mulighet til & bli informert og delta i
beslutninger om hva som skijer i livet sitt. Nar det gjelder sosial stgtte har jeg vektlagt
relasjonen mellom Malene og partnere, og betydning kvaliteten pa denne relasjonen har & si
for henne. Nar det gjelder kultur blir fokuset hvordan partnerne tilrettelegger for Malene.
Malene har en del mestringsstrategier og det blir sentralt & se hva som skal til for at hun kan
klare a benytte seg av disse. Disse seks emnene blir brukt som underkategorier som vil danne

grunnlaget for analyse og drefting av forskningsspgrsmalet.

2. Hvordan kan partnerne bidra til & gjere dialogen begripelig, handterbar og meningsfull for
en person med medfadt dgvblindhet?

Det sentrale er a finne ut a finne ut hvordan partnerne kan benytte Malene sine
mestringsressurser og mestringsstrategier til a gjgre dialogen begripelig, handterbar og
meningsfull. Underkategoriene som blir brukt kommer av operasjonaliseringen av
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begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet. Underkategoriene felles sprak, partnerens
vilje og forutsigbarhet blir brukt for a forklare hvordan dialogen kan bli begripelig,
underkategoriene verdighet, trygghet og rollemodeller blir brukt for & forklare hvordan
dialogen kan bli handterbar og underkategoriene medbestemmelse og verdt & engasjere seq i

blir brukt for & forklare hvordan dialogen kan bli meningsfull.

6.4.2 Bearbeiding av videoobservasjonene

Formalet med videoobservasjonen er a finne ut hvordan mestringsopplevelser har betydning
for dialogen ved hjelp av forskningsspgrsmal 3. Hvordan har opplevelse av sammenheng
betydning for dialogen? | utgangspunktet hadde jeg flere opptak av Malene og hennes
partnere. Videoopptaket i denne oppgaven er valgt fordi det viser at Malene har mulighet til &
mestre a veere i dialog med sin partner. Videoopptaket vart transkribert til skriftlig form. |
analysen av videoopptaket vart underkategoriene fra operaliseringen av opplevelse av
sammenheng brukt for & undersgke om disse underkategoriene kunne ha noe & si i en situasjon
der Malene mestret & vaere i dialog med sin partner. Videoopptaket er derfor delt opp i
sekvenser etter underkategoriene felles sprak, partnerens vilje, forutsigbarhet, verdighet,
trygghet, rollemodeller, medbestemmelse og verdt & engasjere seg i. Partneren som deltok i

videoopptakene deltok i tolkingen av disse videoobservasjonene.
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/7 Resultat, analyse og drgfting

Som partner mgter en pa stadige utfordringer nar det gjelder a forsta hva Malene mener med
uttrykkene sine, samtidig som det er en utfordring a fa henne til a forsta hva partneren vil
formidle. Mange ganger stopper dialogen opp mens en forsgker, men plutselig sa hender det
vi forstar vi hverandre. Nar dette skjer er det som om vi er pa bglgelengde, det oppleves sterkt
falelsesmessig bade for Malene og partneren. | dette kapittelet vil jeg analysere og drefte
resultater fra intervjuene for a finne hvilke ressurser Malene og partnerne til radighet for a
mestre dialogen. Deretter vil jeg undersgke om partnerne ved a bruke disse
mestringsressursene kan bidra til & gjgre dialogen begripelig, handterbar og meningsfull for
Malene. Til slutt vil jeg forsgke a finne svar pa hvordan opplevelse av sammenheng har

betydning for dialogen.

7.1 Hvilke ressurser har Malene og partnerne som
kan ha betydning for & mestre dialogen?

Lorentzen (2009) uttaler at det enkleste er a finne mangler av ferdigheter og funksjoner hos en
person. | forhold til en person med medfadt devblindhet som i fglge Nasjonalt
kompetansesystem for dgvblinde (2009), har sa spesifikke funksjonshemninger at samfunnet
ma stette med seerlig tilrettelagte tjenestetilbud og tilpasning av omgivelsene, ville det heller
ikke veere vanskelig a avdekke mangler og funksjoner i forhold til den dialogisitet som er del
av spraket. | falge Bakhtin er dialogisitet sentralt for utviklingen av blant annet forstaelse,
personlighet og forhold til andre mennesker (Bgrtnes 2001). Teorien om salutogenese
fokuserer pa a finne mestringsressurser som kan bidra til & gke mestringspotensialet til hver
enkelt person (Langeland 2006). For & finne Malenes mestringsressurser, mestringsstrategier
0g sosio — gkologiske mestringsressurser vil jeg ta utgangspunkt i mestringsressursene:
ferdigheter i dialogen, egoidentitet, sosial stette, ressurser i kulturen, kontinuitet, oversikt og
kontroll og mestringsstrategier. Til slutt har jeg laget en oppsummering over Malenes og

partnerens mestringsressurser (Tabell 1).
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7.1.1 Ferdigheter i dialogen

Fra Malenes historie ser vi at hun tilbrakte barndomsarene sine pa Andebu. At hun fikk
muligheten til utvikle spraket sitt i et tegnsprakmiljg farte til at hun kan uttrykke seg ved hjelp
av tegn. En av informantene ser det som en ressurs at hun har laert tegn tidligere.

”0g sa har hun leert far, sa selv om hun ikke viser det, sa har hun det kanskje latent i
seg. Det kan veere ressurs at hun lcerte noe for, selv om vi ikke helt vet hvor mye da”’.
Informanten forteller at Malene har lart tegnsprak tidligere, men at det er usikkert hvor mye
hun kan. I rapporten fra sentralinstitusjonen kommer det fram at Malene fikk tilrettelagt
davblinde tilbud. Hun utrykte tegnene klart og kunne av og til be om hjelp. Det hender ogsa at
Malene uttrykker tegn som partneren ikke har sett far. Ved hjelp av videoobservasjon og
davetolk, er disse tegnene blitt tolket til & vaere gamle tegn som Malene lzrte som barn i
Andebu. Dette kan tyde pa at Malene forstar flere tegn enn de hun selv klarer a uttrykke.
Kanskije uttrykker ogsa Malene mer enn det hennes partnere med sin kunnskap og tegnforrad
har mulighet til & forsta.

e Mestringsressurs: Forstar flere tegn enn hun selv uttrykker og uttrykker tegn som

partneren ikke har sett for.

Et seertrekk ved personer med medfgdt devblindhet er at de ofte uttrykker seg kroppslig og
kreativt. Dette kan veere en utfordring for partnerne. En av informantene beskriver matene
Malene uttrykker seg pa.

”Hun bruker jo hele kroppen, hun bruker jo gestuelle uttrykk og hun bruker
erfaringsbaserte gester, kroppslige affektive uttrykk pa en mate. Ja hun bruker jo lyd og hun
gjer jo forskjellige bevegelser. Ja, Guri malla. Ja, hun bruker masse kroppslige gestuelle
affektive uttrykk, og hun bruker jo tegn og innimellom, og sd bruker hun jo pekegester”.
Informanten forteller her om de ulike matene Malene benytter for & uttrykke seg pa som kan
sees pa som ressurser i dialogen. Hun kan uttrykke seg ved hjelp av tegn og pekegester. Med
kroppssprak uttrykker hun falelser (affektiv), lyder, og mimer (gestuelle) bevegelser i
handlingene hun refererer til. Med sitt spekter at uttrykkmuligheter klarer Malene ogsa a gi
uttrykk for opplevelser hun har hatt tidligere ved a bruke erfaringsbaserte gester slik
informanten forteller:

»Jeg vil at hun skal si mest mulig selv, men jeg ma legge til rette for det. Det er
erfaringsbaserte gester og forhandlinger hun bruker, og jeg tror hun bruker det mer enn vi
ser og klarer a tolke, sant. Hun kommer med bevegelser og vil snakke og gjenoppleve ting, og
den der fellen har vi jo gatt i arevis sant for jeg ser for bare et par maneder siden at oi na vil
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hun ha krabbe igjen, og sa var det kanskje bare at hun ville snakke om det og s& bruker hun

den bevegelsen fra bdten, gyngingen, for d fa deg til a koble deg til hennes tanke” .

Informanten forteller at Malene bruker bevegelser fra de opplevelsene hun har veert i for &

fortelle og gjenoppleve hendelser. Rgdbroe (2001) sier erfaringsbaserte gester er kroppslige

og falelsesmessige opplevelser som setter kroppslige spor. Sporene kommer til uttrykk som

noe som faltes slik eller faltes pa den plassen pa kroppen som personen med medfadt

davblindhet refererer til. Partneren ma ha vart sammen med Malene i denne opplevelsen for

at han skal forsta de gestene hun uttrykker. Dette krever at partneren virkelig vil delta i

Malenes opplevelser og finne ut hva det er i den eksakte opplevelsen som setter spor hos

Malene. Uten a ha veert med i opplevelsen og delt den, ville partnerne ikke ha skjgnt hva

Malene uttrykker nar hun for eksempel sier ”gynge”.

e Mestringsressurs: Forskjellige mater a uttrykke seg pa. Utrykker seg ved hjelp av
erfaringsbaserte gester.

e Mestringsstrategi: Klarer a gi uttrykk for tidligere opplevelser

e Sosio — gkologisk mestringsressurs: Partnere som gjar seg erfaringer og deler opplevelser
sammen med Malene

En av informantene forteller om ressursene som Malene har for & kunne innga i forhandlinger

om felles mening med sin partner.

”Nar jeg da kommer med et tilbud til henne om hvordan jeg tolker hennes uttrykk sa
har hun muligheten til & komme med en tilbakemelding. Kommer hun med en tilbakemelding
sa er hun komt ett skritt videre i dialogen for da har hun faktisk svart. Sa er det mitt ansvar a
utvide, og sa tolke det. Jeg ma tolke det inn i en meningsfull sammenheng. Sa da tenker jeg
hva kan det vare du tenker pa her, kan dette passe sa kan jeg tilby hun det. Da kommer det
ofte en utvidelse tilbake fra henne nar hun far tur igjen, sant. Da har vi gatt flere turer i
dialogen, og det vi holder pa med da mellomtiden her det er forhandlinger om hva betyr det
du sier, og hvilken mening ligger bak det, og hvilken nytte har det, hvilken relevans har det i
denne sammenhengen. For du tolker alt innenfor kontekst”.

At Malene forstar sin partner og har mulighet til & gjere seg forstatt er en viktig ressurs.
Forhandlinger om felles mening er sentralt for at partneren skal kunne forsikre seg om at han
forstar uttrykkene som dgvblinde kommer med og at den dgvblinde skal kunne forsta
partneren sin (Rieber- Mohn, 2008). Informanten forteller at nar hun tolker uttrykket til
Malene i en meningsfull sammenheng og tilbyr Malene en utvidelse, sa klarer Malene ofte &
komme med utvidelse tilbake nar hun far tur i dialogen. I tillegg til tegn kan en
tilbakemelding i fglge Daelman et al. (1999) komme i form av et smil, protest, rynke i panna
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eller ved & bli i samme kroppsposisjon som vil si om hun avviser eller aksepterer forslaget
(Rieber- Mohn, 2008). Partnerens oppgave blir a tolke tegnet eller gesten innenfor kontekst
slik informanten sier.

e Mestringsressurs: Kan innga i forhandlinger om felles mening.

En av informantene sier at Malene har blitt sa flink at hun generaliserer:

”Og sad ser vi hun i noen sammenhenger er hun blitt sa bra at hun klarer a uttrykke
seg at hun generaliserer, og sa tar hun et uttrykk som vi er trygge pa innenfor en gitt ramme,
0g sa tar hun det ut av sammenhengen og sa bruker hun det. Og da er hun kjempeflink, men
da star vi i beit sant, for da er det vi som er den mest utrygge parten for da sliter vi. For
henne er det helt opplagt.

At Malene klarer & generalisere, sier noe om at hun kan bruke kunnskap hun har lart i en
situasjon og bruke den i en annen. Informanten forteller at det er Malene som er den trygge
parten og partneren som sliter med a forsta henne nar hun generaliserer. At Malene kan

generalisere sier samtidig noe om at hun har en god kognitiv kapasitet.

e Mestringsressurs: Kan generalisere.

7.1.2 Egoidentitet

Pa spgrsmalet om hvilke egenskaper Malene har som kunne vare ressurser for a snakke
sammen utalte samtlige informanter i retning av at Malene er en viljesterk dame:

”Qg det er klart at jeg noen ganger, ja hun er fantastisk sta altsa og jeg faler meg som
en idiot nar jeg endelig forstar, og jeg tenker hvorfor forstod jeg ikke dette for lenge siden, for
det er jo s& opplagt. S& hun gir jo ikke opp, det er jo helt utrolig. Sa det er jo staheten og
viljen til & holde fast ved sin egen tanke pa en mate, ja pavirke sant, det er jo der det gar, hun
har jo ikke gitt opp, jeg tenker hun ma jo leve i hapet hun enda, for hun prever og praver og
praver a formidle seg sant. Og sa er av og til rammene trygge nok, og hun treffer personer
med gode relasjoner til henne, som mgter henne, praver a tolke henne, sa hun ser jo at det er
hap i hengende sngre pa en mate sant. Nei det ma jo veere staheten hennes. Jeg tror den er
adah”

”Nei, ho er jo ei sta dame, sa ho tar jo bare fatt da. Hun gir seg ikke, og egentlig den
staheten der den er absolutt en av hennes resurser for har ho lyst & si noe til deg sa kommer
du bare ikke unna, for da tar ho hendene dine. Eller dette andre kroppsspraket. Det er litt toft

syns jeg at ho aldri har gitt opp, ho har jo et pAgangsmot som er helt beundringsverdig.
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”Hun har jo temperament, det er jo positivt, vi kan jo lese hun ganske godt pa grunn

av det. Og hun har sterk vilje, det er jo positivt”.

Samtlige informanter sier at Malene har stahet og sterk vilje. Dette er egenskaper som sier noe
om Malenes egoidentitet. En informant sier hun ikke gir seg, og en annen ser temperament
som en positiv egenskap som partnerne kan bruke for a forsta henne. Malenes temperament
vart tidligere sett pa som et av atferdsproblemene Malene hadde. Det er derfor interessant a se
at det her blir trukket fram som en positiv egenskap. Egenskapene temperament, stahet,
sterkvilje og pagangsmot, ved at hun ikke gir opp, som informantene trekker fram, kan vere
ressurser Malene bruker for & opprettholde sin egen tanke og tro pa at hun kan bidra til &
pavirke omgivelsene sine. Disse egenskapene kan sees pa som mestringsressurser som kan
brukes for & styrke dialogen. At Malene har sterk vilje og pagangsmot ved at hun ikke gir opp
kan ogsa tyde pa at hun kan ha en robust kommunikativ agens slik Nafstad (2009) hevder er
en fordel for a opprettholde engasjementet i dialogen. Kommunikativ agens kan i denne
sammenhengen ses pa som en mestringsressurs som kan styrke egoidentiteten. Dette blir en
annen teoretisk vinkling sett fra et dialogisk stasted. Den ene informanten mener det er nar
hun er sammen med partnere med god relasjon til henne, mgter henne og prever a tolke
henne, at hun faler situasjonen er trygg nok til at hun prgver & formidle seg. At Malene har
partnere som har tro pa at hun klarer & formidle seg og vilje til & innga i dialog med henne, vil
vaere sosio - gkologiske ressurser som er med pa a styrke hennes egen tro pa at hun kan klare
a gjere seg forstatt.

e Mestringsressurs: Stahet, sterk vilje, og temperament. Pagangsmotet at hun ikke gir

opp.

e Sosio — gkologisk mestringsressurs: Partnere som har tro pa at Malene kan formidle
seg. Partner som har vilje til & innga i dialog

7.1.3 Sosial stgtte

Fordi Langeland (2011) sier personalet den viktigste sosio - gkologiske mestringsressursen i
en barnehage, vil det vaere naturlig & tenke at partneren er den viktigste sosio - gkologiske
mestringsressursen til Malene. For at Malene skal ha mulighet til & mestre dialogen vil en god
relasjon mellom personen med medfgdt dgvblindhet og partneren veere av betydning.
Antonovsky (1979) hevder at en vil lettere lgse spenning dersom en har opplevelsen av at en

eller flere bryr seg om en. For at Malene skal kunne fa anledning til & oppleve mestring bar
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hun ha en opplevelse av at partnerne bryr seg om henne. To av informantene beskriver
Malene sine relasjoner:
”Pluss at hun har jo hatt en god familie. Hun har nok fglt seg elsket trur jeg, og det

har hun jo her og vil jeg tro, ja helt sikkert, og felt seg godt ivaretatt da”.

»Jeg kjenner at nar jeg prater om dette at jeg er veldig glad i hu, hgrer du det. Ja det
er nesten litt pinlig, men det er litt sdnn. Det er bra. Jeg tenker det er bra for henne, det er bra
for meg”.

Disse sitatene forteller Malene har partnerne som tar godt vare pa henne og er glad i henne. At
partnerne bryr seg om henne gjgr at hun har mulighet til & utvikle gode relasjoner med sine
partnere. At Malene har en eller flere som hun har ner tilknytning til er en viktig ressurs.

e Sosio - gkologisk mestringsressurs: En eller flere som bryr seg om henne.

Sé avhengig som Malene er av sin partner og sa tett som de samarbeider er ogsa kvaliteten pa
relasjonen sentral i forholdet dem imellom. En informant sier noe om hvordan hun involverer
seg:

”Det betyr jo at vi ma veere lyttende sa hun far sjanse, at vi ma veare veldig sann
arvakne pa henne og hva hun signaliserer, sann at hun kan fa pavirkningskraft. Men det betyr
jo og at vi ma jobbe og prave a forsta hun, sant, for hun har av og til litt utydelige tegn sa vi
av og til ma prave a hjelpe henne, med kanskije a tolke s& godt vi kan. Det betyr at vi ma
kjenne henne godt, eller at det er en fordel at vi kjenner henne. Vi ser ofte om hun vil det eller

ikke, men av og til ma vi vel hjelpe hun litt og”.

Informanten forteller her om at en god relasjon er viktig. Informanten sier ogsa at hun av og
til ser hva Malene vil eller ikke. Det kan tyde pa at hun har ressursen at hun har tro pa at hun
kan pavirke omgivelsene. At Malene har partnere som kan tolke og preve a forsta hva hun
ytrer kan gi henne denne muligheten. | forhold til kommunikativ agnes i dialogisk teori er det
sentralt at personen som er dgvblind faler seg sett, hart og anerkjent av sin partner. Pa den
maten kan den dgvblinde personen fale seg verdig partnerens oppmerksomhet og fa anledning
til & utvikle en god selvfglelse (Nafstad 2009). Redbroe (2010) vektlegger at partneren ma
veere lyttende for at den dgvblinde personen skal fa utfolde sin kommunikative agens.
Informanten vektlegger ogsa i dette sitatet at partneren ma vaere lyttende. Malene har partnere
som lyttende og involverende ved at de stotter deltagelsen i dialogen. Dette vil gjgre henne
mindre sarbar for brudd og misforstaelser i dialog med andre og vil derfor veere en viktig

ressurs for & mestre dialogen.
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e Mestringsressurs: Malene har tro pa at hun kan pavirke

e Sosio - gkologisk mestringsressurs: Partnere som tolker og prever a forsta.

7.1.4 Ressurser i kulturen

Fra historien til Malene kan vi se at kompetansesenter og partnerne kan ha bidratt til &
tilrettelegge for en kultur som har gjort det mulig for at Malene hvert har fatt starre mulighet
til 4 ta valg og bestemme innholdet av dagen sin og dermed stgrre mulighet til & pavirke sitt
eget liv. Mestringsressurser som finnes i kulturen, som den dgvblinde personen befinner seg
i, vil kunne fremme opplevelse av sammenheng, helse og velvere (Langeland 2011). Malene
er avhengig av sine partnere for & kunne fungere i dagliglivet. Den kulturen de utvikler
sammen Vil vaere en sentral sosio - gkologisk mestringsressurs for a styrke dialogen. Vege
(2010) sier at den dgvblinde har behov for & danne seg en felles kultur med sin partner for &
kunne fungere i dagliglivet. Spgrsmalet om hva partneren gjer nar Malene sier kaffi kan
beskrive hvilken forstaelseshorisont som finnes i Malenes kultur. Samtlige informanter svarer
at de er klar over at ytringen kaffi kan bety flere ting. En av dem forteller at hun tror de fleste
partnerne tolker tegnet ’kaffi” som at Malene vil det skal skje noe annet:

”Det kan veere sa enkelt som at hun far kaffi, men som regel er det ikke det ho far. Av
og til s& prever jeg a finne andre ting, om det er noe annet hun har mer lyst til. Men jeg tror
de fleste her tenker sann at det er jo blitt en sdnn unna mangver for at ho har lyst at det skal
skje noe annet spennende, og preve a finne pa noe som er litt mer gay enn & sitte i sofaen”.
Dette sitatet viser at partneren og Malene har en felles forstaelseshorisont ved at en ikke tolker
bokstavelig. De har gjort seg erfaringer sammen som har fert til at de er klar over at en ytring
kan bety flere ting og forsgker a finne ut hva Malene egentlig mener. At samtlige informanter
svarer det samme, kan tyde pa at de har dannet en kultur med en felles forstaelseshorisont som
ifelge Shotter (1993) skaper etiske forpliktelser. Nar partneren vet at et tegn kan ha flere
betydninger kan det forplikte partneren til a innga i forhandlinger for a tolke og finne en felles
mening om hva hun vil uttrykke. Rgdbroe & Souriau (1999) uttaler ogsa at partneren kan
hindre utvikling av kommunikasjon dersom han alltid tolker en ytring som at hun vil ha noe.
Informanten forteller at hun ikke alltid tolker tegnet kaffi som at hun vil drikke kaffi, men
som et gnske om & gjere noe annet. At det finnes rom for tolking av ytringene i Malenes
kultur kan derfor veere en ressurs for utvikling og mestring av dialogen.

e Sosio — gkologisk mestringsressurs: Partnere som ikke tolker bokstavelig.
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At det i den kulturen som omgir Malene finnes en felles holdning som gar ut pa at partnerne
har tro pa at Malene har iboende ressurser som hun kan bruke til 4 fa innflytelse over sitt eget
liv er viktig

”Hun har jo et langt liv bak seg, sa hun har jo opplevd mange ting og mye av hennes
tidligere liv er jo en resurs viss vi klarer a finne de tingene, for eksempel det med baten, sant.
Ja jeg blir litt rgrt, men ho har et liv, og det tror jeg av og til at vi kanskje ikke har nok
respekt for at ho har det pa godt og vondt. Ho har opplevd vonde ting og ho har opplevd

mange gode ting, og det, det er en ressurs for henne, tenker jeg”.

Informanten forteller at Malenes har opplevd vonde og gode ting og at mye av hennes
tidligere liv kan sees pa som en ressurs. Etter hvert som Malene har utviklet seg i dialogen
har hun kunnet fortelle om ”for” nér hun var” liten jente.” I de sammenhengene nevnt ” &
klatre”, og eple” og “bat” som kan tolkes som gode opplevelser hun har hatt fra
barndommen, som hun tenker pa fortsatt. At Malene i dag har mulighet gjennom dialogen &
kunne dele en opplevelse med andre, er en mestringsressurs som kan brukes til & finne ut hva
hun er opptatt av, hva hun er interessert i og hva hun liker a gjere. Langeland (2006) sier
teorien om salutogenese fokuserer pa personens historie og mestringsevnen der. At partneren har
kjennskap til Malenes historie kan gjgre det mulig for Malene & snakke om tidligere opplevelser.
Malenes historie kan derfor vaere en sentral ressurs for a styrke dialogen. For at Malene skal klare
a dele tidligere opplevelser med sin partner er hun avhengig av trygge rammer som partneren kan
skape ved a bygge stillas

e Sosio - gkologisk mestringsressurs: Kjennskap Malenes historie.

Dialogen er virkemiddelet som gjer at partneren og Malene kan komme fram til hva hun
tenker, foler og opplever slik informanten her forteller:

”Det en virkelig vil og det som Malene har bruk for det er & snakke om hva du egentlig
fgler og opplever og tenker. Da ma du ha et bedre sprak og da ma alt fungere. Ogsa stopper
det for folk gir opp fordi stillaset er for utrygt. Da bygger jeg det stillaset sant og gjer det sa
trygt og stabilt som jeg kan, og sa forteller jeg nesten hele historien og gir henne tur i
dialogen og sa kommer det jeg tenker — dette klarer du hvert fall. Viss ikke hun klarer det da
sa ma jeg gjere om pa det igjen, og trygge det enda mer for det er ikke bare jeg som skal veere

trygg, hun skal veere trygg og, og da klarer vi d fd det til, til en viss grad”.

Informanten legger her vekt pa at formalet med dialogen er a finne ut hva Malene egentlig

faler opplever og tenker. For & fa dette til mener hun det viktig & bygge et stillas slik at
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Malene skal bli trygg nok til 8 komme med sine bidrag i dialogen. Rgdbroe & Janssen (2007)
hevder at stillas er viktig for fa den dgvblinde videre utviklingsmessig og bar forekomme i
alle omrader i kommunikasjonen. Eksempler pa et stillas kan vere a forberede Malene om
hva som skal skje ved a fortelle om handlingsrekkefglgen i aktiviteten Malene far tiloud om &
delta i, eller & gjenta handlingen og opplevelsene i den aktiviteten som en har deltatt i
tidligere. Malene far mulighet til & bli trygg pa hva dialogen handler om, noe hun trenger for &
kunne klare komme med egne bidrag. For a fa dette til er det ngdvendig at Malene og
partneren har gjort seg felles erfaringer i en opplevelse og utviklet et felles sprak som gjer at
de forstar hverandre nar de snakker om denne opplevelsen. Teknikken som partneren sier hun
bruker ved farst & bygge stillaset, som gjar det trygt ved at hun forteller Malene nesten hele
historien far hun gir tur til Malene, kan legge et grunnlag for at Malene skal kunne komme
med bidragene sine som er avgjerende for & ha mulighet til & mestre dialogen. Nar stillaset er
trygt og Malene selv klarer @ komme med sine bidrag i dialogen, vil hun i fglge Lorentzen
(2003)kunne fa en opplevelse av mestring. At Malene har mulighet til & danne seg et felles
sprak sammen med partnerne er en sentral ressurs som finnes i kulturen hennes og som kan
vektlegges i arbeidet med & mestre dialogen.

e Sosio — gkologisk mestringsressurs: Partnere som bygger stillas

7.1.5 Kontinuitet oversikt og kontroll

Antonovsky 1979 finner at kontinuitet, oversikt og kontroll er mestringsressurser som
bestemmes av den kulturen personen befinner seg i (Langeland 2011). Malene er helt
avhengig av partneren sin for a skaffe seg oversikt de situasjoner hun befinner seg i. Det vil
derfor vaere en ressurs for henne at det finnes ressurser i kulturen som kan sgrge for at Malene
far mulighet til & bli informert og delta i beslutninger om hva som skjer i livet sitt.

“Tenk vist du tar 0g setter Malene midt utpa gulvet alene sa er det time out sant. Hun
har null connection til verden. Og det og bare ta hun med, sann som vi gjorde far, hun ble tatt
med pa ting, hun hadde ikke kontroll pa noe. Sa jeg tenker nar vi lager store gode rammer og
utvider de sa far hun mer og mer kontroll pa livet rundt seg. Nar vi beskriver virkeligheten
rundt henne, her er den og der er den og sann er der og har hun med oss og det er jo den
store endringen som har skjedd og som vi ser forskjell pa og vi ser at hun ter seg frampa med
uttrykkene sine fordi at rammene er blitt tryggere men de ma jo enda bli tryggere tenker jeg
fordi det henger der pa & komme videre. Men det er der hun far kontroll pa hverdagen sin, til

en viss grad da, og det er vart ansvar.”
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Informanten snakker her om hvordan det var for Malene tidligere nar hun bare ble tatt med pa
ting uten a veere forberedt pa hva som skulle skje. Nar dialogen uteblir far Malene heller ikke
mulighet til & pavirke. Informanten sier det er partneren som har ansvar for a sikre at Malene
far opplevelsen av & ha kontroll over hverdagen sin. Hun sier ogsa at det har skjedd en
endring med at Malene uttrykker seg mer pa grunn av at partnerne beskriver virkeligheten
rundt henne. Ved a beskrive den virkeligheten Malene befinner seg i, forklare hvilke
muligheter som finnes der og innga i forhandlinger om hva Malene selv vil delta med, kan
fare til opplevelse av kontinuitet, oversikt og kontroll som trengs for & gjere rammene trygge
nok for Malene. Informanten sier at det fremdeles ma jobbes med & gjere disse rammene
tryggere for & komme videre. Dette kan veere et viktig moment i forsgket pa a styrke dialogen.
Min egen erfaring som partner er at det fremdeles hender at Malene ikke har kontroll pa alt
som skjer rundt seg. Et eksempel pa dette er at Malene sammen med sin partner kler pa seg og
gar ut dgren uten a vite hvor hun skal hen eller hva hun skal gjere der.

e Sosio — gkologisk mestringsressurser: Partnere som forbereder Malene pa hva som

skal skje og partnere som beskriver virkeligheten.

7.1.6 Mestringsstrategier

Mestringsstrategier er tanker, atferd og handlinger som settes i verk for a takle problematiske
og vanskelige opplevelser (Langeland 2011). Det kan ofte veere vanskelig for Malene & klare &
uttrykke gnsker og behov til sin partner. Det kan oppsta brudd i forhandlingene av forskjellige
arsaker og det farer til at det blir problematisk for Malene og partneren a forsta hverandre. At
Malene har strategier for & oppna gnsker og behov vil vere en ressurs for henne.

Informanten forteller hvordan Malene inngar i dialog med sin partner:

Ja hun bryter jo ikke kontakten, sant s& hun ma jo tenke, men hun opprettholder jo
kontakten som regel, og sa henvender hun seg og sa legger hun bare hendene opp pa sant, tar
kontakt, og kom igjen no. Hun har en begynnelse, hun toner seg og inn. Hun holder jo pa sitt,
tenker jeg, og hun praver igjen. Nar det er noen uttrykk som jeg ikke forstar sa praver hun jo
om igjen og om igjen. Og sa prever hun ofte pa en annen mate. Hun kan ogsa ga omveier og
bruke andre tegn som jeg tror hun finner ut kanskje dette ligner pa det sa jeg kan fa hun til &
forsta. Sa er hun jo faktisk sa dyktig at hun legger til ting, sa nar jeg ikke forstar det farste, sa

klarer hun a gi mer informasjon sdann at jeg kan forsta”.
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Informanten sier Malene tar og opprettholder kontakten som er gode ressurser i dialogen.
Antonovsky(2012) sier evne til handling er en god mestringsressurs. Malene har en
begynnelse, hun holder pa sitt, hun forsgker flere ganger, bruker andre tegn. Hun legger ogsa
til mer tegn underveis for a gi mer informasjon nar partneren ikke forstar noe, som *viser at
hun har evnen til & handle. Med hjelp av disse ressursene klarer Malene a holde pa over tid
som kan vise seg a vaere en sentral mestringsstrategi som trengs for at partneren og Malene
skal kunne forhandle seg fram til en felles forstaelse.

e Mestringsressurser: Evne til handling. Gir mer informasjon nar partneren ikke forstar.

e Mestringsstrategi: Evne til & holde dialogen i gang over tid.

En av informantene forteller om hvordan Malene uttrykker seg ved hjelp av felelsene sine:
”Sa bruker hun fglelsene sine nar hun er sint, nar hun er lei seg, hun er trgtt (...) Men
viss du kommer med et forslag sa svarer ho eller gir uttrykk for at hun for eksempel ikke vil

det i form av & trampe i golvet og vise at nei”’.

Informanten forteller at Malene kan avfeie forslag og vise at hun ikke vil det samme som
partneren, ved a uttrykke seg ved hjelp av falelsene sine. Dersom partneren er observant og
klarer & tyde adferden og falelsene hennes og se pa disse som mestringsstrategier for &
opprettholde dialogen, vil en kunne unnga at dialogen stopper opp. En méte & klare dette pa
forklarer informanten i dette sitatet:

“"Hun har jo en sann indre uro og det kan jo forstyrre kommunikasjonen veldig. Og vi
gjer det kanskje litt sdnn automatisk at vi lar ho fa en liten luftepause, det kan vaere massasje,
0g sa kan man jo starte pa nytt igjen pa scratch og da kan man jo finne ut av det, og da har
hun roen i kroppen, det er nok noen rubellasymptomer”.

Informant 3 forteller at Malene kan ha indre uro som forstyrrer dialogen og som ogsa kan
veere en grunn til at det ofte kan ferer til brudd i forhandlingene. Folkman (1984) sier at bade
vellykkede og mislykkede forsgk pa og hanskes med et problem betraktes som mestring. At
Malene blir urolig, som informanten her forteller kan veare en mate Malene bruker for & si ifra
at hun na er utadlmodig og trenger en pause. Selv om atferden kan tolkes som mislykket forsgk
pa mestring, kan det for Malene vere mestring i den forstand at hun far en pause og siden kan
fortsette der en slapp. Informanten sier og at det kan vaere rubellasymptomer som gjer at hun
har en indre uro. Kanskje kan uroen og bety at hun har noe hun gjerne ville ha sagt, men som
hun ikke kan klarer a uttrykke, og at fortvilelsen av det gjenspeiles i uroen hennes.

e Mestringsstrategi: Bruker adferd og falelser til & uttrykke seg.
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En informant forteller hvordan hun vektlegger a speile Malens emosjonelle uttrykk:

»Jeg har lert mye om hvor viktig det er & speile hun og da vil jo hun forsta at vi
oppfatter det hun sier, og da vil hun jo fgle at hun blir forstatt, at vi kan forsta hvordan hun
har det, liksom”.

At Malene har partnere som bekrefter hennes emosjoner kan ha betydning for Malene sin
opplevelse av a bli forstatt. For en person med medfadt devblindhet og partneren kan det veere
en utfordring & kommunisere om falelsene. A speile Malenes emosjonelle uttrykk kan vare en
strategi som gjar det lettere for partneren & kommunisere med Malene om hennes fglelser. Fra
kasuspresentasjonen kan vi se at et emosjonsstattende samspill vart vektlagt for a statte
Malenes emosjonelle uttrykk. Nar man har opparbeidet en god relasjon til Malene, kan man
av lyder, ansiktsuttrykk og tempo ogsa rangere hvor interessert hun er i det hun holder pa
med. Hun kan tildemes bruke disse falelsene for & vise om hun vil fortsette en aktivitet, om vi
har tolket henne rett i dialogen og om hun fortsatt vil ha kontakt med partneren. Samtlige
informanter setter pris pa at Malene kan uttrykke glede:

”Malene har jo en humor, ja det tenker jeg, det er veldig bra. Der har man noe &
spille pa. Det er noen ting som man fgler man far til selv. Jeg tenker pa hennes humor den
bruker jeg ofte nar jeg sitter bak i bilen med ho da leker vi. Da gjgr hun sann og sa gjer jeg
sann. Det er sann rollebytte lek da, da er det ikke ho som gjar som meg, for ofte er det at jeg
vil at ho skal gjgre som meg, men da er det meg som gjgr som ho. Og det er veldig gay, det

syns ho er veldig morsomt ”.

At en gjer noe i fellesskap som en kan le av samme ting for eksempel, ja og gjare
aktiviteter som begge har glede av, for eksempel spidde pglse i bal, eller det er jo bare et
eksempel. Eller oppleve at sola skinner og kose seg med kaffi for eksempel at det kan veere
opplevelser i lag. Ja da vil jo hun ha et godt minne a tenke pa forhapentligvis, og hun vil

kanskje gjare det igjen 0g”.

”Sa ler hun jo mye mer — sant det er jo sa fantastisk, ja hun ler mye nd — og da tenker

jeg hun har de der gode opplevelsene fordi dere har bygd opp masse relasjoner sammen”.

| relasjonen til Malene verdsetter partneren hyggelige stunder der Malene ler og koser seg.
Informant 3, sier at gode minner kan fare til at Malene far lyst til & gjenta situasjonen. At
Malene har egenskapen som humor sammen med partnerne kan vare motiverende for
samspillet de har sammen. Tyrdal (1999) ser humor som en ressurs. Bruk av humor vil ogsa

gjere det interessant og lystbetont & innga i dialog om noe de har opplevd sammen. Humoren
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har alltid veert en del av relasjonen mellom Malene og partnerne, men har ikke tidligere blitt

vektlagt som en ressurs som kan veere nyttig a ha med seg pa vegen for a styrke dialogen.

e Mestringsressurs: Humor.

e Partnere som bekrefter emosjoner.

7.1.7 Oppsummering

Undersgkelsen viser at Malene og partnerne har flere mestringsressurser som har betydning i

dialogen. Mestringsressursene som avdekkes er bade dialogiske ferdigheter og egenskaper

som vektlegges som mestringsressurser i perspektivet om salutogenese.

Tabell 1 Oversikt over Malenes og partnernes mestringsressurser

Langeland (2006)

Malenes ressurser

Partnerens ressurser
(sosio — gkologiske
ressurser)

Ferdigheter
i dialogen

e Forstar flere tegn enn hun uttrykker.

Utrykker tegn som partneren ikke
har sett far.
Utrykker erfaringsbaserte gester.

Forhandler om felles mening.
Generaliserer.

Gir uttrykk for tidligere opplevelser.

e Gjor seg erfaringer og
deler opplevelser
sammen med Malene.

Egoidentitet

Stahet, sterk vilje, og temperament.
Pagangsmotet at hun ikke gir opp

e Tro pa at Malene kan
formidle seg.
e Viljetil dinngd i dialog.

Sosial e Tro pa at hun kan pavirke e Enceller flere som bryr
statte seg om henne.
e Tolker og prover &
forsta.
Ressurser o Ikke tolker bokstavelig
i kulturen e Kjennskap til Malenes
historie.
e Bygger stillas.
Kontinuitet e Forbereder Malen pa

oversikt og kontroll

hva som skal skje.
e Beskriver virkeligheten.

Mestrings-
strategier

e Evne til handling.

e  Gir mer informasjon nar partneren
ikke forstar.

e Holder dialogen i gang over tid

o Utrykke seg med atferd og falelser

e Har humor.

e Bekrefter emosjoner.
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7.2 Hvordan kan partnerne bidra til & gjgre dialogen
begripelig, handterbar og meningsfull for en person
med medfgdt dgvblindhet?

| falge Antonovsky (2000) kan opplevelse av sammenheng fare til at en person kan aktivere
sine egne ressurser. For at personen skal kunne mestre, ma han ha tro pa at han sammen med
miljget rundt kan mobilisere stgttende ressurser og oppleve situasjonen meningsfull nok til &
forsgke & mestre den. For Malene vil det si at viss hun skal kunne mestre dialogen, sa ma hun
oppleve den meningsfull nok til & forsgke & mestre den. Hun ma ha partnere som kan hjelpe
henne & mestre dialogen og hun ma forsta hva dialogen handler om. Jeg vil forsgke a sgke
svar pa hvordan partnerne ved & ta utgangspunkt i Malene sine mestringsressurser kan bidra
til & gjere dialogen begripelig, handterbar og meningsfull slik at hun har bedre mulighet til &
mestre den. For a finne svar vil jeg benytte meg av underkategoriene som kommer fra
operasjonaliseringen av begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet.

Begripelighet; felles sprak, partnerens vilje og forutsigbarhet.

Handterbarhet; verdighet, trygghet og rollemodell.

Meningsfullhet; medbestemmelse og verdt & engasjere seg i.

7.2.1 Begripelighet

Fra Malenes historie ser vi at kommunikasjonen rundt Malene var preget av at partnere utfarte
monologer og ga instrukser om hva som skulle skje. Bakhtin karakteriserer monolog som en
autorativ ytring som utelukker dialogen. Nar dialogen hindres ubevist eller bevist blir
muligheten til en kreativ forstaelse og utvikling redusert (Igland og Dysthe, 2001). Den
dialogiske teorien vektlegger at det er i mgtet med andre at vi forstar oss selv og omverdenen.
Det er gjennom dialogen vi utvikles som mennesker (Rgdbroe 2010). Malene erfarte
tegnsprak, men uten mulighet til dialog hadde hun liten mulighet til selv a bli forstatt og til a
fa forstaelse av omverdenen. At Malene i dag har mulighet til & innga i dialog med sine
partnere kan derfor gke muligheten for a oppleve begripelighet som er kjernekomponenten i

opplevelse av sammenheng.

Felles sprak

Pa grunn av sine store begrensninger er Malene prisgitt partnernes evne til a innga i dialog for

selv & kunne klare a delta i den. Informanten sier noe om de evnene en partner trenger:
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”Hvordan skal vi ellers snakke sammen viss ikke vi har et felles sprak. Jeg vil jo vite
hva Malene tenker, fgler, gnsker og hva hun har opplevd. Sa jeg har jo lyst at hun skal ha et
godt sprak sa da ma jo jeg ha et tilsvarende. Altsa skal vi kunne formidle oss, tenker jeg, sa
ma vi jo ta imot informasjon og selv gi s& ma en jo ha et felles repertoar. Tenk og ikke kunne
si hvordan du har det fordi vi ikke har et felles sprak, og jeg tenker at hun har det ofte sann i
hverdagen sin at hun far ikke sagt og uttrykt det hun virkelig faler og ensker og hva hun
faktisk tenker fordi vi er altfor darlig. Og sa feiltolker vi fordi det er sa strevsomt a bygge opp
det der felles spraket. Felles sprak er a vere eller ikke vaere sdnn mentalt, ja det er jo det”.
Informanten forteller at det er det felles spraket som er avgjgrende for a kunne formidle noe
til hverandre. Hun sier ogsa at dersom Malene skal fa mulighet til & ha et godt sprak sa ma
partneren ha et tilsvarende. Fra kartleggingen av Malenes ressurser ser vi at hun har flere
ressurser a bidra med i dialogen. En av de ressursene er at Malene forstar flere tegn enn de
hun selv uttrykker. For at partnerne skal ha et tilsvarende sprak, bar ogsa de kunne flere tegn
enn de som Malene trenger, for a utfare rutiner og hverdagslige handlinger. Informanten sier
at Malene ofte ikke far utrykt det hun faler, gnsker og tenker fordi partnerne er for darlige og
det felles spraket mangler. For at Malene skal kunne ta imot og selv gi informasjon vil hun
vaere avhengig av evnen partneren har til & bygge opp et felles sprak. De andre partnerne
forteller om sine utfordringer med tegnsprakkompetansen:

“Ja, men jeg kan veldig lite tegn, alt for lite, men jeg prover d bruke det jeg kan. Og
visst jeg skulle si noe positivt sa er det at jeg prever i hvert fall. Jeg tror jeg kjenner liksom at
Malene er annerledes med meg na enn nar jeg begynte.

“Jeg bor kanskje bli flinkere til d utvide litt horisonten, for det gar litt mye pd disse
tegnene som hun bruker, sann som & jobbe, kaffe og lage mat”’

"For levde de sammen i et tegnsprakmiljg sa spraket var liksom det minste problemet.
Det var alle tolkningene og alle forhandlingene som var problemet. Men her sliter vi jo sann
med a fa opp tegnsprakkompetansen, for jeg ser jo det at det gar jo lettere for meg. Jeg
kommer lettere i dialog med Malene og det er jo fordi jeg kan snu pa spraket, sant, og forstar
hun ikke det sa kan jeg prgve pa en annen mate uten a matte bruke sa mye krefter pa det. Jeg
kan bruke kreftene mine pa tolkingsforslag og forhandlinger og a putte ting inn i
sammenhenger og alle de tingene der. Sa det ser vi jo helt tydelig at det med & ha et

automatisert tegnsprak det er et pluss”.

| en partnergruppe vil alle ha ulike evner til a innga i dialog med Malene, og sitatene tyder pa

at noen av partnerne mener de kunne hatt bruk for a kunne flere tegn. Den ene informanten
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sier hun syns det er vanskelig med meningsforhandlinger. Hun sier hun praver a fa det til og
merker at Malene er annerledes med henne na enn da hun var ny. Det kan vere at Malene
merker at partneren prever og at de er pa vei til a danne et felles sprak. Den ene partneren sier
at en fordel med & ha en god tegnsprakkompetanse er at istedenfor a bruke alle kreftene pa a
kunne produsere tegn, sa kan kreftene brukes til tolkingsforslag, forhandlinger, planlegging
og tilrettelegging. Mangel pa tegnsprakkompetanse blant Malenes partnere kan derfor vere en
utfordring for at dialogen kan mestres for begge parter.

Tegn er bare en av matene Malene uttrykker seg pa. Informanten forteller her at Malene er pa
hjemmebane nar hun uttrykker seg ved hjelp av gestuelle uttrykk som i teorien blir forklart
som erfaringshaserte gester.

”Hun er pa hjemmebane pa det gestuelle uttrykket og vi sliter, det er hennes sprak som
vi skal tolke, og av og til sa er hu jo sa tAlmodig sant og hun jobber pa og jeg prever og hva
kan det veere og jeg lukker gynene og jeg blir jo glad jeg ma jo klemme hun nar jeg endelig
skjgnner. Vi er jo likeverdige partnere pa en mate, selv om vi er den ansvarlige part i
dialogen s& ma jo hun tolke oss, og vi ma tolke henne sant. Men det er veldig manko pa
spraket, men det er kanskje ikke sa skjevt som vi kanskje egentlig tror, for vi ma tolke
hverandre. Vi tenker ofte at det er vi som sliter sa mye for det er vi som ma tolke de, men de
ma tolke oss ogsa. Hun har en heftig jobb hun ogsa, med a putte ting i sammenheng av det
som vi snakker om”.

At partnerne mener de har mangel pa tegn, kan muligens kompenseres ved & legge mer vekt
pa de erfaringsbaserte gestene som ogsa er en av Malenes mestringsressurser. Personer med
medfedt dgvblindhet kan ha annerledes uttrykk og derfor ma kunne tolkes av partnere som
har evne til 4 ta deres perspektiv (Videncenter for dgvblinde, 2007).

“Altsd skal vi kunne formidle oss tenker jeg sa md vi jo ta imot informasjon og selv gi
sa ma en jo ha et felles repertoar. Med dgvblindfadte sa er jo det kjempekrevende tenker jeg
for vi ma jo bygge det opp som regel helt fra bunnen av. Og sa tenker jeg at selv om mange
kan og selv om Malene egentlig kan en god del tegn sa kan du jo ikke overfgre det til en hel
gruppe pa en mate, hver enkelt person ma jo bygge opp kommunikasjonen mellom seg og
Malene. Tenk hvor krevende det er for henne a forholde seg til sa mange mennesker. Ja for
det er jo noe med betydning og tolking og felles opplevelser ja det sa vi jo i gar pa de
uttrykkene hun kom med. Hadde vi ikke visst, og veert med i den opplevelsen, sa hadde vi ikke

visst hva det betydde. Det & ha et felles sprak er viktig og det er det jo for alle mennesker det”
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Partneren forteller her at hver enkelt partner ma bygge opp kommunikasjonen mellom seg og
Malene. Selv om mange kan en del tegn, sa ma partneren likevel ha vaert med i opplevelsen
for & forsta sammenhengen av det Malene vil fortelle. Vege sier ogsa at det som skapes i en
felles opplevelse er en forutsetning for at den senere dialogen skal lykkes (Redbroe, 2001). At
Malene uttrykker seg kreativt ved erfaringsbaserte gester gjer det til en utfordring for hver
enkelt partner a forsta hva hun uttrykker. Malene har ogsa mestringsressursen at hun
uttrykker tegn som partneren ikke har sett far. En av informantene forteller om en episode
hvor dette hendte:

"Viss alt personale her skiftet seg ut nd, da var der jo ingenting igjen, altsd
opplevelsene var inne i Malene sitt hode, og alle de som kan bruke dem de er vekke. Det er
skremmende a tenke. Fy saren, det er det! Disse uttrykkene, for jeg ser jo det i dialogen at nar
ting fungerer sa tgr hun, da blir hun modig, det sa vi i gar. Da sa vi hun prgvde seg pa den
her pd fingeren tegn. Det kunne bety “tenne pd” det kunne bety den her “greinen” som vi
spikket og grillet med. Og sa gjorde hun her (runding i handen) og det var sannsynligvis og
det var sa ngye at det var sikkert kjeksen. Og jeg tenker jeg har aldri sett henne gjare de
tegnene far, og hun var sa rolig og jeg kjente sa tydelig viljen i dem, og det var ikke noe
hastig utfgrt gest — sant — det var virkelig et uttrykk. Og jeg tenker at da er rammen trygg, og
da ter hun, og det er vart ansvar altsa, det er helt klart. Det er partneren sitt ansvar a legge
til rette for det, og nar vi ikke gjer det da, nei da skulle vi skamme oss litt.

Hadde ikke partneren veert med i opplevelsen med & spikke greinen, grillet Marshmallows og
puttet de mellom kjeksene s hadde hun ikke klart a tolke uttrykkene Malene kommer med.
Informanten forteller at det er partnerens ansvar a legge til rette for a utvikle og ta vare pa
disse uttrykkene og da ma partneren ha vilje til & involvere seg i Malenes opplevelser. Det er
da sentralt at Malene har den sosio — gkologiske ressursen at hun har partnere som gjar seg
erfaringer og deler opplevelser med henne. Nafstad (2009) sier at fglelsesmessig
engasjement er avgjgrende for a fa til denne formen for avansert kommunikasjon.
Informanten sier at det er skremmende a tenke pa at viss alle partnerne til Malene sluttet sa
ville ikke Malene ha noen som hun kunne dele opplevelsene med. Det sier mye om hvor
avhengig Malene er av sine partnere og om hvor viktig det er at partnerne engasjerer seg i

hennes opplevelser for a klare a tolke, ta vare pa og bevare uttrykkene hun kommer med.
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Partnerens vilje

Fra operasjonaliseringen av begrepet begripelighet vil dialogen vare sentral for at en person
med medfadt dgvblindhet skal fa forstaelse av seg selv og omverdenen, for forutsigbarhet og
oppfattelse av hva som skjer og hvorfor. Siden partnerne er hennes narpersoner og de eneste
som Malene har mulighet til & kommunisere med, vil hun alltid vaere prisgitt kvaliteten hennes
partnerne har for & innga i dialog med henne. Fra operasjonaliseringen blir partnernes vilje til
a inngd i dialog sett pa som avgjgrende for at Malene skal fa muligheten til oppleve
begripelighet. En informant forteller om hvilken betydning partnerens vilje kan ha a si for
dialogen:

”Og sd md jo du veere interessert du md ville torre @ bygge opp den der relasjonen
tenker jeg, du ma terre & slippe det mennesket sa inn pa deg for det handler om a terre & veere
personlig. Men det & tgrre & mgte hun pa alle frustrasjonene og terre a prave, og det tror jeg
de kjenner. Jeg har jo jobbet med mange som er som Malene og jeg tror at de som kan
uttrykke sine tanker de sier:” at du vil jo pd en mdte”, de kjenner viljen var til d ville forsta.
Sa& bommer vi jo hele tiden pa tolkingsforslagene men det er hele tiden viljen og det er jo en
veg. Det er en prosess for spraket skal bygge seg opp mellom to. Viss du ikke har viljen til &
undre deg over hva Malene egentlig tenker sa far du det jo aldri til. Og sa noen ganger sa vet
hun at hun ikke klarer det og da bare trekker hun seg. Da gar hun rundt og bare er sann
rutinemenneske fordi hun ser jo an sine partnere. Noen gar det med, og noen gar det ikke
med. Det har jo noe med var egen vilje, og vilje til & ha fokus pa hennes fokus, og det & preve
a dele tankene og det & jobbe gjennom alle de der lagene pa en mate”.

Informanten mener Malene kan merke om en partner har vilje til & ville forsta. En grunn til at
Malene trekker seg fra dialogen, kan derfor vaere at hun merker at partneren ikke viser nok
vilje til & finne ut hva hun virkelig tenker. Blant de sosio - gkologiske ressursene finner vi at
Malene har partnere som har vilje til & innga i dialogen. Partneren sin vilje til & ville innga i
dialog kan derfor veere avgjgrende for i det hele tatt fa Malene med i dialogen. At Malene er
omgitt av engasjerte partnere som klarer a fokusere pa det Malene har fokus pa, kan derfor
veere avgjgrende for & kunne mestre dialogen. En partner kan fort tenke at tegn og tolking er
det viktigste, men det & fa Malene til a fgle partnerens vilje og engasjement vil vaere vel sa
viktig slik Nafstad (2009) hevder. Partnerens interesse av a falge opp det den devblinde
personen er opptatt av er viktigere enn at vi tolker riktig (Dgvblinde Nyt, 2009). Lorentzen
(2011) mener ogsa at dersom partneren klarer a personliggjere sin forpliktelse som partner

slik at den devblinde personen opplever et oppriktig engasjement, sa vil de sammen kunne
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utvikle kunnskap om seg selv og den andre som kan fare til mer kunnskap og forstaelse av
hverandre. En av informantene sier noe om sitt personlige engasjement for & bli bedre kjent
med Malene:

”Malene er av og til veldig konsentrert. Det kan veere pa grunn av meg, men det kan
ogsa vaere at hun har en ro i seg. Da kan ho mestre veldig lenge, du kan si en lang, nesten en
handling pa alt du skal gjare. Ja det er jo veldig flott, for det er jo ett skritt videre for meg, for
jeg har min egen kamp med 4 bli bedre kjent med ho. Jeg er ikke ferdig og det blir jeg sikkert
aldri, men andre ganger faler jeg at samme hva jeg sier sa er det bare sann (oppgitt gest). Sa
det avhenger av dagsform til Malene, og ogsa min og min konsentrasjon og min evne til &
skape passelige utfordringer, hyggelige ting, for negative trenger vi ikke a lage for ho har hatt
nokk trist i livet”.

Informanten forteller at sitt eget engasjement, ved selv & vare konsentrert og skape hyggelige
og passelige utfordringer, kan fgre at Malene opplever dialogen sa meningsfull at hun
konsentrerer seg og mestrer & holde dialogen i gang over tid. A holde dialogen i gang over tid
kan veere en mestringsstrategi som Malene bruker nar hun er sammen med partner som har
vilje til & innga i dialog med henne. Hun kan da forhandle seg fram til hva hun selv vil gjere
eller hva hun selv og partneren kan gjegre sammen. Informanten ser ogsa at dette

engasjementet farer til at de kommer et skritt videre i dialogen.

Forutsigbarhet

For at Malene skal oppleve begripelighet ma det som skjer rundt henne veere tydelig
informert, forstaelig, ordnet, ssmmenhengende og strukturert. Malene vil veare avhengig av
sine partnere for & fa tilgang til informasjon, kultur, sosialisering og kommunikasjon pa grunn
av at alt som foregar naturlig ma oversettes til en annen mate a informere pa, kommunisere
pa, sosialisere seg pa og statte en utvikling pa (Nordens Valfardscenter, 2010). Fra ressursene
til Malene kan vi se at hun har den sosio — gkologiske ressursen at partnerne forsgker a
forberede Malene pa hva som skal skje. At partnerne er mer bevisste pa a forberede,
informere underveis, og a invitere Malene til & komme med sine ytringer og gnsker, vil kunne
gi henne gkt forstaelse for hva som skjer. Hun vil kunne fa bedre mulighet til & delta i
dialogen. @kt forstaelse vil kunne gjare det lettere for en person med medfedt dgvblindhet &
engasjere seg i dialogen. En annen informant forteller hvordan hun forsgker a forberede for at

Malene skal vite hva som foregar:
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Forutsigbarhet tenker jeg er et ngkkelord i forhold til Malene. Ja jeg er litt sdnn av
person selv, jeg liker & vite hva som skal skje, jeg blir litt utrygg viss jeg bare blir dratt hit og
dit og jeg vet ikke hva som foregar. Det tenker jeg er veldig viktig i forhold til Malene og. At
vi er flinke til & si pa forhand, altsa aller best er det viss vi far hun til & komme med forslaget.
Det klarer ikke jeg enda. Jeg faler selv at jeg star litt i stampe, men jeg har ikke gitt opp helt,
nei. Men viss ho har veert med pa i fall sagt “sant” eller ho har bekreftet at vi skal gjore det,

sd tenker jeg at det er enklere for henne d forholde seg til resten av situasjonen”.

Informanten ser pa forberedelse som et ngkkelord for & fa Malene til & forholde seg til
situasjonene som hun skal delta i. Informanten vil helst at Malene skal komme med forslag
selv, men nar hun ikke klarer det syns hun det er bra at Malene kan bekrefte forslaget. En
informant sier noe om hva begripelighet kan bety for Malene:

»Tenk vist du tar og setter Malene midt utpa gulvet alene sa er det time out sant. Hun
har null connection til verden. Og det og bare ta hun med, sann som vi gjorde far, hun ble tatt
med pa ting, hun hadde ikke kontroll pa noe”.

Informanten forteller at Malene far ble tatt med pa ting uten at hun pa forhand vart informert
og forberedt pa hva som skulle skje. Som en av Malenes partnere, sa vet jeg at det enda kan
veere slik for Malene, muligens fordi ikke alle tenker pa hvor viktig det er for henne a fa
forstaelse for hva som skal skje. Uten forstaelse kan vi ikke forvente at Malene skal kunne
klare & involvere seg i dialogen og mestre den. Blant Malenes sosio — gkologiske ressurser
finner vi at hun har partnere som beskriver virkeligheten rundt henne. Malene kan fa gkt sin
forstaelse ved a bli informert om virkeligheten rundt seg, hvilke muligheter hun har og hva
hun kan velge a delta i. Partneren kan ikke forvente at Malene kan klare & ytre seg i dialogen

uten a ha fatt informasjon som farer til denne forstaelsen.

7.2.2 Handterbarhet

Verdighet

Aitken (2000) ser utfordringene ved a vere dgvblind som mer komplekse enn a vere dagv
pluss & veere blind. Det forklarer at det ikke er lett for Malene & holde motivasjon og
selvfalelsen oppe nar hun for eksempel stadig ma streve med a gjare seg forstatt. At partneren
sgrger for at Malene beholder sin verdighet i sine forsgk pa & handtere dialogen er derfor en
viktig oppgave. Informanten sier noe om hvordan hun sgrger for at Malene skal fa oppleve
verdighet i dialogen:
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»Jeg prever a stgtte henne i dette med & opprettholde hennes egen tanke, altsa finne ut
hva er det faktisk du tenker, og sa prever jeg hele tiden a legge til rette sann at hun kan fa
komme med sine bidrag og da blir hun jo veldig fornggd, det ser vi jo da nar hun klarer &
formidle noe. Nar alt er trygt og rammen er grei og sann noenlunde, sant, s kommer jo hun
med sine bidrag og da tenker jeg at det styrker hennes selvtillit og hennes tro pa seg selv.”
| dette sitatet ser vi at partneren forsgker gke Malenes selvtillit og tro pa seg selv ved a finne
ut hva hun egentlig tenker. Partneren sier ogsa at nar hun klarer a legge tilrette slik at Malene
klarer 2 komme med sine egne bidrag i dialogen, sa blir Malene bade glad og fornggd. Det
som partneren uttrykker, kan stemme med det som Radbroe (2010) sier, at nar den
devblindfedte i relasjon med andre faler han blir lyttet til, uansett hvordan han uttrykker seg,
vil det styrke hans indre bilde av seg selv og dermed ogsa sin opplevelse av a veere en verdig
og kompetent person. | det salutogene perspektivet blir egoidentitet, som handler om en
persons opplevelse seg selv, regnet som den viktigste mestringsressursen (Antonovsky, 2012).
Nafstad og Rgdbroe (1999) sier livskvalitet er personlige erfaringer som blir til i mgte med
andre mennesker. Fra Malenes sosio - gkologiske ressurser kom det fram at hun har partnerne
som forsgker a tolke og forsta hva hun ytrer. Dette er derfor en sentral ressurs som kan bidra
til at Malene far gkt sin livskvalitet ved at hun kan faler verdighet i en kommunikativ relasjon
med sin partner (Nafstad, 2009). Malene klarer ikke alltid & uttrykke det hun tenker pa. Det
oppstar derfor daglige misforstaelser. Partnerne har ressursen at de ikke tolker bokstavlig. At
de tar hensyn til at Malene har fa tegn til radighet for & kunne uttrykke seg og at ett tegn kan
ha flere betydninger seg er sentralt. Jeg erfarer ogsa at Malene har utrykt seg klart og tydelig,
men at det er partneren som ikke klarer a tolke uttrykkene. Nar Malene, for eksempel, bare
klarer & si “kle p&”, kan partneren bidra med forslag slik at de sammen er med pa a planlegge
hva de skal gjare. Dette viser hvordan Malenes partnere bidrar til at hun bevarer sin verdighet,
selv om hun ikke alltid klarer & ytre seg. Dersom noen partnere er i stand til a gi Malene
mulighet til & utvikle sin kommunikative agens, kan hun bli robust til & kommunisere med
partnere der dialogen blir mer uregelmessig og ufullstendig (Dgvblinde Nyt 2009). En av
Malenes ressurser er hennes tydelige kroppssprak. Partnerne kan sgrge for at Malene far
styrket sin egoidentitet ved at de benytter mestringsressursen a bekrefte hennes emosjoner.
Nar Malene opplever a bli bekreftet og forstatt nar hun uttrykker fglelser, og partneren speiler
falelsene hennes, kan hun fa forstdelse av” a bli sett” og at partneren bryr seg. At partnerne
ser pa Malenes falelser som en ressurs og strategi for a gjere seg forstatt i samspillet dem i
mellom, kan veere nyttig i dialogen. Malenes negative falelsesuttrykk trenger ikke bare veere
uttrykk for at hun ikke har det bra fysisk, eller at hun ikke gnsker a vaere i dialog med
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partneren sin. De negative falelsesuttrykkene kan like gjerne vere uttrykk for gnsker om a

gjere noe spesielt som hun ikke klarer a uttrykke.

Trygghet

| falge opperasjonaliseringen av handterbarhet er trygghet sentralt for at Malene skal oppleve
handterbarhet i dialogen. Pa grunn av sine store sansehemninger kan man lett tenke at
omverden kan fales utrygg for henne. Ifglge Moos (1984) er samhgrighet med andre den
viktigste sosiale ressursen (Antonovsky, 2012), og Ifglge Antonovsky vil denne stgtten ogsa
gjere henne sterkere. At Malene har ressursen a ha en eller flere partnere som bryr seg om
henne kan vere nyttig for at Malene skal vere trygg nok til & kunne delta i dialog med sin
partner. At partnerne ogsa forsgker a gjgre rammene trygge ved & bygge stillas er en sosio —
gkologisk ressurs Malene har som gjer at hun kan klare a uttrykke seg. En informant forteller
om hvordan hun bruker stillas for a trygge dialogen:

»Jeg bruker veldig mye tid tenker jeg pa & planlegge, hvordan kan jeg bygge et stillas
pa en mate som gjer at uttrykket hennes kan passe inn, sann at det trygger dialogen mellom
oss. For det fellesspraket det er utrygt nok som det er. Det er ikke alltid hun er i sann veldig
godt humgr, sa det er ikke alltid hun klarer & velge inn forbi gitte rammer. Altsa, du kan
komme med et tilbud, tenker jeg, sa ma du heller invitere henne med nar du ser det blir
vanskelig for henne. For det gjelder & ikke stoppe opp for da blir det brudd i dialogen, for
sann er hun. Og da ser vi jo nar det er sa trygt, og hun har den opplevelsen av at dette kan jeg
klare, sa tgr hun. Sa ter hun a preve seg pa nye ting, prever & komme med nye uttrykk. Og det
hadde hun ikke gjort hadde hun ikke kunnet klare det. Og det er klart det ma jo vaere mektig,
altsa viss jeg klarer & uttrykke meg presist sa blir jo jeg fornggd og ”.

Informanten sier at hun bygger et stillas for & lage en ramme for hva kommunikasjonen vil
handle om for a trygge dialogen. Ved a bygge stillas ivaretar informanten det som Bakhtin
(1984) vektlegger: den svakeste parts mulighet til & innga i dialogisk relasjon. Informanten
mener det er i trygge situasjoner der Malene forstar hva dialogen handler om at hun tgr &
komme med sine uttrykk. For at Malene skal kunne klare a bidra med sine ferdigheter ber
partnerne farst og fremst sgrge for at hun er trygg pa hva vi snakker om. Informanten forteller
hvordan hun bygger stillas som kan trygge dialogen:

”Qg det syns jeg er flott her med disse temaene som dere har na fordi da har du en
ramme sa bygger du et stillas og bygger ut derifra og da blir det lettere & ha en dialog inn

forbi de aktivitetene, om hvordan du opplever ting, tenker pa ting — sant fordi det er den der
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rammen du ma ha for a trygge dialogen. Ja du vet jeg snakker jo med Malene om Sverige
fremdeles, sa er vi nesten hver eneste gang innom den der Sverige turen fordi det var en sann
fantastisk tur. Sa jeg tenker og jeg kan bruke de tingene til & bygge et nytt stillas. Sa jeg kan si
“husker du for dd var det sdnn og sdnn”. "Ja i dag”, kan jeg si, ’sa er det nesten sann og
sann” og da er det trygt med en gang pd en mdte og da klarer vi a fd dialogen i gang. For da
har vi pa en mate det stillaset og den trygge rammen rundt dialogen™

Informanten forteller at det er lettere a ha en dialog om erfaringer og opplevelser de har hatt
sammen og bruker en tur til Sverige som eksempel. Informanten forteller at hun syns det er
flott med temaene hver enkelt partner har sammen med Malene. Disse temaene har hver
partner valgt ut ifra hva de liker & gjere sammen med Malene. Formalet er & lage en tryggere
ramme der en sammen utvikler tegn og gjer seg felles erfaringer. Ved a gjare felles erfaringer
og utvikle tegn sammen far Malene og partneren utvikle et felles sprdk sammen. Lorentzen
(2003) sier at i et samspill med devblinde er partneren den mest kvalifiserte og kan stette den
funksjonen som en dgvblind person er i gang med 4 lzere. Ved a benytte temaer har en
mulighet til & utvide opplevelsene, lere nye tegn, prave og feile. At Malene har
mestringsressursen & ha partnere som gjer seg erfaringer og deler opplevelser med henne
kan fare til at bade hun og partneren kan fa mulighet til & oppleve mestring i dialogen i etter

hvert tryggere rammer.

Forhandlinger

Opplevelsene og erfaringene som partneren og Malene far sammen kan brukes som stillas for
a lage trygge rammer rundt dialogen. Nar rammene er trygge far Malene mulighet til 3 forsta
hva vi snakker om. Hun kan forsta at hun har mulighet til & gjore seg forstatt. Nar partneren
klarer & skape trygge situasjoner har hun mestringsstrategien & kunne delta i forhandlinger.
Informanten sier noe om hva trygghet for begge parter har & si for at forhandlingene skal
lykkes:

”Som partner hadde jeg ikke komt noen vei viss jeg ikke kunne forhandle om hva
uttrykkene betyr og hvilke mening de har og hvilke relevans de har. Det er jo det jeg har gjort
hele tiden, men sa pusher jeg jo litt pa ikke sant fordi jeg forventer at hun kan nar jeg lager en
trygg ramme rundt dialogen sa forventer jeg at hun kan klare & komme med sine bidrag og da
blir det en dialog. Og det gjgr hun jo.”

Informanten forteller at forhandlinger er sentralt for a finne ut hva uttrykkene til Malene
betyr. Viss partneren ikke klarer a tolke uttrykkene sa vil dialogen stoppe opp. Informanten

sier noe om hva sin egen trygghet har a si for Malene:
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”| forhold til far og na sa feler jeg det gar litt lettere na enn det var far vi begynte med
prosjektet. At det er litt kjekkere nar vi har sanne bestemte ting & jobbe mot egentlig, ja. Det
vil jo smitte over pa henne at vi er tryggere. Det vil jo hun igjen bare frukter av tenker jeg,
eller da vil jo hun fa en bedre hverdag og”.

Informanten mener at dialogen gar lettere na enn far pa grunn av prosjektet som er i regi med
kompetansesenteret. Partneren sier og at det er kjekkere nar en har bestemte ting a jobbe med.
Hun mener ogsa at nar partneren er trygg, sa vil det smitte over pa Malene som vil fa en bedre
hverdag. At partneren er blitt tryggere etter hvert kan tyde pa at hun har en opplevelse av a
mestre dialogen med Malene, som Malene igjen vil bare frukter av. De andre informantene
sier 0ogsa noe om betydningen av a mestre:

”Men jeg md jo mestre forst fordi jeg er partner og den ansvarlige part til &
opprettholde dialogen. og noen ganger mestrer jeg det ikke, jeg bommer pa alle forsgkene
mine, sant, og da er det ikke annet & si enn at jeg er sa lei meg, men jeg forstar ikke dette. Og
pa en mate sa respekterer hun det tror jeg, at jeg sliter. Min egen mestring den er alfa omega
den, den betyr alt pa en mate. Enda sa kan jeg leere mer, og jeg tenker det er der ting stopper
opp for mange av menneskene rundt har for lite kunnskap om dialogen, s& da blir de redd og
da praver de ikke, sant, da stopper det opp og da kommer ikke utviklingen videre ”.

»Viss jeg faler at jeg ikke mestrer sa gir jeg opp. Ho vil kjenne, tenker jeg, at viss jeg
opplever at jeg mestrer sa har jeg ogsa noe positivt a gi tilbake, og da har vi litt sann fram og
tilbake da, det er det ideelle, Nei jeg er jo sikkert veldig lik ho Malene jeg liker jo a fale at jeg
far til ting, det gjer at en ikke gir opp, at en kan fortsette og kanskje til og med inspirere noen

av og til. Veere med & spre gode holdninger hos Malene, tenker jeg”.

Samtlige informanter mener at en fglelse av & mestre er viktig for en partner. Fglelsen av
mestring kan ha konsekvenser som at en gir opp eller i motsatt fall har noe positivt & gi tilbake
til Malene. Informantene mener og at Malene vil merke om en partner mestrer eller ikke
mestrer dialogen. En informant mener Malene respekterer at partneren sliter med
forhandlinger:

Jeg syns i utgangspunktet ert er kjempevanskelig a forhandle. Jeg har ikke klart &
forhandle fram noe veldig spennende. Og da har jeg prgvd. Og nar jeg ikke har kommet fram
til noe eller ikke sett, eller lyst til noe spesielt eller spurt: har du lyst at vi skal gjgre den og
den tingen som jeg har funnet ut pd forhdnd, at ho da har sagt “avtale”, sant. Det har ho

gjort noen ganger og da har vi begynt med det”.
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Rollemodell

At partneren har tro pa at Malene kan formidle seg kan veere avgjgrende. Dersom partneren
kan legge til rette og statte Malene i sine forsgk pa a gjere seg forstatt i dialogen, kan Malene
oppleve verdighet i sine forsgk som kan gjar at mulighetene for a lykkes kan bli sterre.
Informant forteller hvordan hun ved a veere rollemodell tilrettelegger for at Malene kan
handtere dialogen:

”Rollemodell ja, det tenker jeg er veldig viktig. Spesielt siste tiden sa har vi hatt mer
fokus pa det for jeg tenker hun har darlig trening i & uttrykke seg fordi at partnerne har jo pa
en mate aldri veert gode nok til & ta imot det, for a klare det. Hun ma jo dusjes i dette spraket,
i tegnspraket. Hun har noe med seg og hun vet hvordan vi snakker sammen. Sa jeg opplever
det at mange ganger s& ma jeg si til henne det jeg tror hun tenker, og det er fordi hun ma jo
leere spraket, hun ma eksponeres for spraket. Jeg forteller hvordan jeg opplever, og kan tenke
meg at hun har det, og da lzerer hun. Da lzrer hun de tegnene og sa kan hun ta de til seg, og
fgrst da har hun mulighet til & kunne bruke de selv aktivt senere, sant. S& jeg tenker vi er en
kjempeviktig modell for det er oss hun ma leere av, for hun kan ikke lzere selv. Hun er helt

avskaret fra a leere selv. Hun ma laere gjennom oss ™.

Informanten sier det er partnerens oppgave a leere Malene tegn fordi hun er avskaret fra a laere
selv. Maten hun gjer det pa er a “dusje” henne med tegn og gi henne spraket taktilt. Partneren
er modell og forteller Malene med tegn hvordan hun opplever at Malene har det, slik at hun
kan ta tegnene til seg og senere ha mulighet til & kunne uttrykke de selv. Ved & vaere en
rollemodell legger partneren forholdene til rette slik at Malene har mulighet til & leere, pa en
verdig mate, hvordan hun kan bruke spraket. Partneren kan ikke forvente at Malene skall
kunne klare & uttrykke hvordan hun har det eller hva hun vil gjere, nar hun ikke far vist
hvordan hun kan gjegre det. | mange ar har partnerne tatt kontakt med Malene og spurt med
tegn: ”Du tenke hva?” og blitt oppgitt fordi hun ikke klarer a svare. En informant sier om
dette:

"Du kan ikke ga til Malene a si “du tenke hva? . Der er jo ikke rammeverk rundt og
det blir altfor komplisert. Vi ser at mange gjer det og da blir det brudd, det blir ingen dialog

og det blir bare pa en mate ordregiving ”.

Ved a stadig mate for hgge krav, vil det veaere vanskelig for Malene & bevare verdigheten i
sine forsgk pa a mestre dialogen. Malene kan vite hva hun vil, men klarer ikke alltid a ytre
det.
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7.2.3 Meningsfullhet

Den tredje komponenten som vi er avhengig av for a oppleve sammenheng er meningsfullhet.
En konsekvens av medfgdt dgvblindhet er at det & kunne utvikle og opprettholde sammenheng
og mening i samspill med andre, er en utfordring (Videncenter for dgvblinde, 2007). A kunne
tilrettelegge for at Malene skal kunne oppleve meningsfullhet er derfor utfordrende, men

viktig oppgave for partneren

Medbestemmelse

Noen av Malenes egenskaper er at hun har sterk vilje, temperament og stahet som kan vere
ressurser for a mestre dialogen. Antonovsky (2000) mener medbestemmelse er ngdvendig for
individets utvikling, og at vi reduseres til objekter, hvis vi ikke selv far veere med a bestemme
hva vi skal gjare, lage regler og kontrollere utfallet. Slik Malene hadde det tidligere, der hun
mottok instrukser fra sine partnere og ble tatt med pa ting uten a bli fortalt hva og hvorfor det
skjedde, kan pa en mate sees pa som at hun fungerte som et objekt som ikke kunne pavirke
hverdagen sin. Lorentzen (2009) sier at dersom gjensidighet, medopplevelse og dialogisk
utvidelse blir forstyrret eller forringet kan det fa konsekvenser som nedsatt livskvalitet.
Informanten sier noe om hva medbestemmelse vil si for Malene:

"Vi finner 0ss jo ikke i & bli herset med, og det gjer jo ikke hun heller. Det betyr
sikkert noe og for den uroen hun har at hun ikke far pavirke. Og sa vet hun at hun kanskje kan
det. Hun opplever gyeblikk der hun virkelig klarer & pavirke, sant. Men jeg tenker med
medbestemmelse i hverdagen er jo kjempeviktig og den veien gar jo om spraket. For det farste
klarer hun ikke & uttrykke det, hun har ikke nok sprak, sa er vi ikke gode nok til & veere i
dialogen sa hun far komme med uttrykket sitt. Hun hadde jo veert over alle hauger hun viss
hun hadde fatt gjort som hun ville”.

Informanten sier at Malene opplever situasjoner der hun klarer a pavirke. | falge Antonovsky
(2000) er det nar man far veere med pa a pavirke forholdene man lever i at man opplever
delaktighet og meningsfullhet. Malene har starre mulighet til & uttrykke seg na enn far og
dermed starre mulighet til & pavirke hverdagen sin selv om vi enda har utfordringer med
spraket. Malene har mestringsressursen a ha tro pa at hun kan pavirke omgivelsene sine.
Informanten mener at en konsekvens av at Malene noen ganger ikke kan pavirke, kan vise seg
igjen i den uroen hun har. Informanten mener spraket er veien som farer til medbestemmelse
og at mangel pa sprak, og at partnerne og Malene ikke er gode nok i dialogen sammen, kan

fare til at hun ofte ikke far det som hun vil. Malene har mestringsstrategier der hun bruker
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atferd og felelser for & vise om hun er sint, er urolig og trenger en pause og om hun er
interessert i & delta i aktiviteter og dialog eller ikke. Partneren kan vektlegge disse
egenskapene som ressurser som Malene bruker for & gjere seg forstatt isteden for a se pa det
som adferdsproblemer, slik det ble gjort tidligere. Malene kan da fa opplevelse av a ha
innflytelse pa det som skjer og pa den maten oppleve omverden meningsfull (Antonovsky
2000). Til tross for sine utfordringer har Malene ikke gitt opp, men praver a formidle seg. At
hun har denne staheten og troen pa at hun kan klare & gjere seg forstatt, kan virke inn pa

selvfalelsen hennes og dermed veere en ressurs for a styrke egoidentiteten.

Verdt & engasjere seg i

Fra definisjonen pa opplevelse av sammenheng har Antonovsky (2012) funnet at skal
meningsfullhet oppnas, ma kravene en mgater pa bli sett pa som utfordringer som det er verdt a
engasjere seg i. Malene har den mestringsressursen at hun har pagangsmotet, at hun ikke gir
opp. Fra Malenes historie ser vi at hun pa en mate ble gitt opp” pa Andebu. Hun ble erklaert
ikke oppleeringsdyktig nok og overfart til en sentralinstitusjon som i fglge Johansen (1999)
skal ha manglet bade kunnskaper og ressurser til & mgte de dgvblindes behov. Malene
opplevde og a miste sin synsrest i en alder av 27 ar. Selv om hennes tegnsprak og forstaelse
av omverden ble redusert som fglge av at hun vart erklert helt blind, viste hun etter hvert en
positiv utvikling med tegn og bruk av dem (Rapport fra Vestlandsheimen/ livssyklusen pa
avd.). Enav grunnene til at hun klarte & utvikle seg kan vaere at hun har en beundringsverdig
sterk vilje, stahet, temperament og pagangsmot. At Malene til tross for motgang i livet ikke
gir opp, men har pagangsmot til stadig a gjare seg forstatt, kan tyde pa at det finnes noe i
omgivelsene hennes som gjar at hun finner det verdt a engasjere seg. Gjennom dialogen har
Malene fatt starre muligheter & uttrykke gnsker og behov na enn tidligere. Hun har
mestringsressursen a kunne gi uttrykk for tidligere opplevelser. Utfordringene vi mater i
dialogen kan derfor fgles verdt & engasjere seg i, bade for partneren og for Malene, ved at hun
kan fa mulighet & pavirke og delta i noe som kan vaere meningsfylt for henne. Informanten
forteller noe om hvordan Malene blir med nar hun forstar sammenhengen og det oppleves
meningsfullt for henne:

”Men vi ser jo pa disse emnene deres, hvordan hun har kontroll pa balet og sjeen og
fisken og krabben og det med eplene og soppen. Jeg tenker alle de tingene og alle de
sammenhengene og jo stgrre de rammene blir jo mer kontroll har hun. For fgr kom bare ting

dettende ut fra ingenting. Nar hun ikke ser og ikke hagrer — buff, sa kom kaffi koppen foran
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henne sant, eller sa kom soppen. Men na har hun vart i en sammenheng hvor hun er ute og
rammen er trygg og vi skal i skogen og vi har sekken med nar vi gar ut og vi skal plukke sopp
og hun plukker soppen og tar han med seg hjem og bruker han til noe sant. Det blir jo nesten
sann skole i gdsegyne. Det er i det virkelige livet man larer og jo mer du kan ta hun med i
sanne ting jo mer leerer hun. Jeg tenker vi ma skape sammenhenger for at ting skal bli
meningsfulle for henne, og hun er en glup dame og hun kjgper ikke noe meningslgst. Da vil
hun ikke vaere med da. Vist det er meningsfullt og hun forstar sammenhengen sa blir hun jo
villig med, og vi har jo sett hvor hun kan utforske nar det er meningsfullt for henne.
Vi ser at informanten beskriver noen av temaene som partnerne til Malene har valgt ut fra hva
de liker & gjgre sammen med Malene. Gjennom disse temaene utvikler Malene og partneren
felles erfaringer som de videre bruker til & mestre dialogen. De laerer nye tegn, de far nye
historier & samtale om og det blir lettere & lage stillaset, som informanten snakker om, som
gjer det tryggere bade for partneren og Malene @ innga i dialogen. Informanten mener at nar
Malene syns det er meningsfullt og forstar sammenhengen, sa blir hun med. Dette kan
samsvare med det Antonovsky (2012) hevder at hendelser som betyr mye og som en blir
engasjert i og gir mening bade falelsesmessig og kognitivt, gir grunnlag for en persons
meningsfullhet. Informant 1 sier noe om hvordan partneren kan tolke at Malene opplever
meningsfullhet.

”Jeg vil tro at hun sgker disse opplevelsene som er meningsfulle og henger sammen og
gir gode relasjoner det tror jeg hun maler ting med. Alt annet tror jeg er akkurat slik som vi
tenker. Det er kjedelig & gjgre husarbeid og vaske klzer men vi ma bare fa det gjort, og sa
jakter vi pa andre opplevelser. Jeg tror hun er akkurat slik som oss. Det er kjempe viktig for
henne & kunne pavirke, men det er frustrerende og fordi hun ikke er vandt til det pa en mate
og hun har ikke nok sprak, sa det med & i hvert fall kunne gi henne valg. At hun kan velge pa
ting og sa er det noe med a se pa de gestuelle uttrykkene som kommer fra de opplevelsene
som vi allerede har hatt fordi de kommer jo ofte igjen”.
Partneren beskriver her at Malene sammenligner opplevelser og maler de opp imot hverandre.
Partneren sier de gestuelle uttrykkene som kommer fra tidligere opplevelser, kan komme igjen
i andre sammenhenger. At Malene sammenligner opplevelser med tidligere erfaringer er et
dgme pa mestringsressursen a kunne generalisere. Hun kan uttrykke tegn under en aktivitet
som kan tolkes ”som samme som vi gjorde den gangen vi var sammen”. Malene har
mestringsressursen a kunne gi uttrykk for opplevelser hun har hatt. Grunnen til hun trekker
frem spesielle opplevelser kan veere at de er viktige og meningsfulle for henne. En annen
forklaring til at Malene kan fortelle om tidligere opplevelser, er at hun har den sosio -
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gkologisk ressursen a ha partnere som har kjennskap til hennes historie. | det salutogene
perspektivet er historien sentral fordi perspektivet fokuserer mer pa personens mestringsevne i
historien enn pa diagnosen (Langeland 2006). Partneren forteller hvordan hun kan bruke
Malenes historie til & finne ut hva Malene ytrer:

Qg sa tenker jeg turen ut i baten den inneholder jo alt, ferst sa er det jo kjempedarlig
ver, og det er spennende og det sludder og der er iskaldt, baten gynger. Fordi hun selv i
farste omgang ikke selv kan uttrykke det hun tenker sa hjelper du hun pa en mate. Ka tenker
du pa, du lokker det frem hos henne, sa kommer hun med sine gestuelle uttrykk som er slik
som hun opplever det pa kroppen og sa farer minnene hennes bak i tid - sant og sa sier hun
“tenker pd pappa” for hun og far var ute i bdt og det tenker jeg er en sann maks opplevelse
for Malene fordi han rommer relasjonen mellom dere og at dere faktisk er ute i de elementene
og vekker minnene hos hun sa jeg tenker det er en sann god opplevelse. Sa jeg tenker av og til
nar hun gjer det der krabbetegnet sitt sa er det fordi det bergrte sa inderlig og dere delte en
tanke og dere var mentalt sammen i tanken og opplevelsen. Jeg tenker det krever jo et enormt
fokus — sant. Er det ikke sanne opplevelser vi lever for da? Er det ikke det Malene jakter pa?

Ser vi ikke det hos henne na nar vi har noe & male med? Jeg tenker at det er det.

Nar Malene uttrykker ”Pappa” under aktiviteten med & fiske krabbe, kunne partneren tolke
uttrykket som at Malene sammenlikner denne opplevelsen med battur hun hadde veert pa med
sin pappa i barndommen. Dersom informanten ikke hadde hatt kjennskap til Malenes historie
hadde han trolig ikke skjent hvorfor uttrykket pappa ble brukt i denne sammenhengen.
Rieber-Mohn (2008) sier at nar personen med medfgdt dgvblindhet ytrer noe som ikke passer
inn i sammenhengen, kan partneren lett tenke at hun har skiftet tema og dette gjar det
vanskelig 8 komme fram til felles mening. Kjennskap til Malenes historie kan vere en ressurs
partneren kan bruke i tolkingen av ytringen og finne meningsfulle sammenhenger i dialogen
ved a tenke at hun sammenlikner opplevelsen hun har med en annen hun har hatt og bygge

dialogen videre ut i fra det.

En annen mate Malene viser at hun finner dialogen verdt a engasjere seg i er at hun har
humor. En av informantene sier noe om det:

”Sa er det den humoren i bilen, den har jeg brukt veldig mye og den kommer jeg til &
fortsette med for den er hennes og min. Det er noe av det som knytter oss litt sammen. Sa jeg

ser vel pa kommunikasjon som mer enn tegn. Jeg ser pa det som en mate a vaere sammen pa”.
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Partneren ser pa relasjon og det & veere sammen som en mate & kommunisere pa. Ved a bruke
Malenes mestringsressurs a uttrykke glede, har partneren og Malene utviklet en felles humor
som en strategi de bruker for @ kommunisere. Tyrdal (1999) ser en mestringsstrategi som en
mate a takle vanskelige opplevelser. Ved a kunne benytte humor som en strategi for a takle
utfordringer i dialogen, kan Malene fgle at dialogen er verdt & engasjere seg i og lystbetont og
meningsfullt & innga i den. Humor har ikke tidligere blitt vektlagt som en ressurs men fokus

pa den kan veere en av flere mestringsressurser partnerne kan bruke for & mestre dialogen.

Oppsummering

Begripelighet: For at Malene og partnerne skal forsta hverandre, kan partnerne benytte seg av
ressursene at hun kan en god del tegn, forstar mer enn hun uttrykker, at hun uttrykker seg ved
hjelp av erfaringsbaserte gester og at hun uttrykker tegn som partneren ikke har sett far.
Disse ressursene kan brukes til bygge opp et felles sprak. Det kommer tydelig fram at Malene
har partnere som gnsker & innga i dialog med henne og finne ut hva hun vil. Vilje til & inngd i
dialog ma sees pa som avgjerende for at Malene skal fa denne muligheten. Nar Malene
opplever at hun har partnere som gnsker a forsta henne, har hun ogsa strategien at hun kan
holde dialogen i gang over tid. Malene har ogsa partnere som forsgker a forberede Malene pa
hva som skal skje og partnere som beskriver virkeligheten rundt henne som er med pa gjare
dialogen forutsigbar. Underkategoriene felles sprak, partnerens vilje til & innga i dialog og

forutsigbarhet kan veere avgjgrende for at Malene skal kunne begripe dialogen.

Handterbarhet: Malene har et tydelig kroppssprak, hun har partnerne som forsgker a tolke og
forstd hva hun ytrer og hun har partnere som bekrefter emosjonene hennes. Disse ressursene
kan partneren bruke for & bidra til at Malene bevarer sin verdighet i sine forsgk pa a mestre
dialogen. Ved a bygge stillas kan partneren sgrge for at Malene blir trygg i dialogen. Trygghet
er sentralt for at Malene skal tarre 8 komme med uttrykkene sine og i trygge situasjoner har
Malene ogsa mestringsstrategien & kunne delta i forhandlinger. Troen pa at Malene har evne
og iboende ressurser til @ mestre dialogen er sentralt for partneren skal kunne veere en god
rollemodell for hvordan vi sammen kan mestre dialogen. Underkategoriene verdighet,
trygghet og rollemodell kan vare avgjerende for at Malene skal kunne handtere dialogen.

Meningsfullhet: For & bidra med at Malene skal fa oppleve a ha medbestemmelse i dialogen

kan partneren benytte de personlige mestringsressursene som at hun har sterk vilje,
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temperament og stahet og at hun har tro pa at hun kan pavirke omgivelsene sine. For a kunne
bidra til at Malene skal fa bestemme over eget liv kan partneren benytte hennes
mestringsstrategi som atferd og emosjoner, for a vise at det hun gjer er meningsfullt for henne
eller ikke. For & bidra til & gjgre dialogen verdt a engasjere seg i kan partneren benytte
mestringsressursene som pagangsmot, ikke gir opp, generaliserer ved & sammenligne
opplevelser med tidligere erfaringer og at hun uttrykker glede. At Malene har partnere som
har kjennskap til hennes historie og sammen med henne kan utvikle en god humor kan gjare
dialogen verdt a engasjere seg i. Underkategoriene verdt a engasjere seg i og medbestemmelse
kan veere avgjgrende for at Malene skal kunne finne dialogen meningsfull. Undersgkelsen
viser at partnerne kan benytte Malenes tigjengelige mestringsressurser til 4 gjere dialogen
begripelig, handterbar og meningsfull slik det er skissert i tabell 3.
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7.3 Hvordan har opplevelse av sammenheng
betydning for dialogen?

Som partner til Malene vet jeg at det ikke er hver dag at Malene klarer & uttrykke gnskene
sine og fa en opplevelse som er meningsfull for henne. De gangene det skjer er, det en stor
opplevelse for Malene og ogsa for partneren. Men hva er det som gjgr at Malene ved hjelp av
dialogen av og til klarer dette og andre ganger ikke? Jeg vil se om grunnen kan veere at
Malene har en opplevelse av sammenheng, der det som skijer er begripelig, handterbart og
meningsfullt, de gangene hun mestrer dialogen med sin partner og far oppfylt gnsket sitt. For
a forsgke a finne ut hvordan opplevelse av sammenheng kan ha betydning for dialogen, vil jeg
presentere sekvenser av et videoopptak av en dialog mellom Malene og partneren der jeg
tenker Malene har en opplevelse av mestring. Jeg har benyttet de underkategoriene som
kommer fra operasjonaliseringen av kategoriene i opplevelse av sammenheng, begripelighet,
handterbarhet og meningsfullhet. Disse ble ogsa brukt i kapittel 7.2, for & se om
videoopptakene av dialog mellom Malene og partneren kan gi svar pa om opplevelse av
sammenheng har betydning for dialogen. Jeg vil bruke de samme underkategoriene som
tidligere som er felles sprak, partnerens vilje til & innga i dialog, forutsigbarhet, trygghet,
verdighet, rollemodell, medbestemmelse og verdt a engasjere seg i. Disse blir presentert i
Tabell 2.

Videoopptakene vart tatt 10.5.2012. Beskrivelse av tekst: Tegn: Beskrevet med store
bokstaver. Kroppslige uttrykk: Slik som dette: (beskrivelse av uttrykk i parentes). Beskrivelse

underveis og av situasjonen skrevet i kursiv.

Beskrivelse av dialogen mellom Malene og partneren: Dgvblinde har en egen mate a
kommunisere pa. Pa grunn av mangel pa syn og hgrselssansen blir spraket avlest med taktil
sans (falelse og bergring). Kommunikasjonen foregar ved hjelp av “’snakke- og lyttehender”.
Den som snakker benytter begge hendene til & utfgre tegn pa undersiden av hendene til den
andre parten. Samtidig som den ene parten snakker holder den som lytter begge hendene over
partnerens hender og avleser ytringen taktilt. Nar den ene parten er i snakkeposisjon er den
andre part i lytteposisjon. Ved a skifte fra snakkeposisjon til lytteposisjon oppstar det

turtaking mellom partene.

66



Tabell 2 Hvordan opplevelse av sammenheng kan ha betydning for dialogen

Underkategorier

Transkribering av videoopptak

Felles
sprak
(Kapittel 7.3.1)

Malene (X) og Partner (P) sitter ved kjokkenbordet og planlegger dagen. De
snakker om dagen far da fisket og stekte fisken de fikk. Kvelden i forveien hadde
partnerne som var pa kveldsvakt forberedt Malene pa at i dag skulle Malene kjare
tur til svemmehallen for & bade.
Opptak 00057 Klokkeslett 08.43 Tid 00.01.43

X: EG - SPISE

P: SPISTE- JA - HVA - STEKTE - VI - DER

X: Slik som dette: (pekefingrene mot hverandre)— slik som dette: (runding

med pekefingeren inne i handflaten)

P: SJOKOLADE

X: Slik som dette: (runding med pekefingeren inne i handflaten)

P: DRIKKE — Slik som dette: (runding med pekefingeren inne i handflaten)

- REKER

X: Slik som dette: (pekefingrene mot hverandre)

P: Slik som dette: (pekefingrene mot hverandre)- SAMMENHENG —

REKER

X:SAMMEN Malene begynner a bli litt utdlmodig

P: SAMMEN - | DAG — TENKE - HVA
Malene uttrykker den erfaringsbaserte gesten (pekefingrene mot hverandre)og
(runding med pekefingeren inne i handflaten) som partneren ikke klarer a tolke.
Partneren prgver a finne ut om det kan vare sjokolade eller noe hun vil drikke eller
om det har sammenheng med opplevelsen reker som de hadde sist, men partneren

er ikke sikker pa hva uttrykkene kan veere.

Partnerens
vilje til
ainnga

i dialog
(Kapittel 7.3.2)

Opptak 00058 Klokkeslett 08.44 Tid 00.01.11
X: Slik som dette: (pekefingrene mot hverandre)
P: SOTT
X: EG - VIL - SAMMEN - KIZRE
P: DU — VIL — SAMMEN — KIZRE — Slik som dette: (pekefingrene mot
hverandre)— Slik som dette: (runding med pekefingeren inne i handflaten)
X: Malene er utdlmodig, praver a reise seg
P: 1 GAR - FEIL — REKER — RENSKE — KASTE .
Partneren prater sammen om dagen fgr da hun hadde fatt reker, for a finne ut om
det er noe i denne sammenhengen hun tenker pa. En av partnerne lurer pa om det

kan vare noe med kjeksene hun hadde spist med grillet marshmallows imellom.
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Dette hadde de gjort sammen pa samme plassen ved en annen anledning.
Partneren forsgker a forhandle om det kan vaere kjeks uttrykket (runding med
pekefingeren inne i handflaten) betyr.

Trygghet
(Kapittel 7.3.3)

Opptak 00059 Klokkeslett 08.45 Tid 00.00.35

P: VI - STEIKTE — SNOP — Slik som dette: (runding med pekefingeren

inne i handflaten) - SAMMEN — SNOP — SAMMEN — SPISTE

X: Reiser seg og setter seg ned igjen og uttrykker - Slik som dette:

(pekefingrene mot hverandre)

P: Slik som dette: (pekefingrene mot hverandre).

X: Slik som dette (pekefingrene mot hverandre)

P: JA — PINNEN/GRENEN - F@R — KIORTE

X: KIZRE Malene reiser seg, er utdlmodig
Fra dette opptaket ser vi at partneren og Malene gjennom dialogen kommer fram
til en felles mening om hva gestene betyr. Slik som dette: (runding med
pekefingeren inne i handflaten) kan bety kjeks. Malene utvider med a uttrykke Slik
som dette: (pekefingrene mot hverandre). | denne sammenhengen kan det bety den

grenen som Malene var med & spikke og brukte til & grille marshmallows med.

Med-
bestemmelse
(Kapittel 7.3.4)

Opptak 00060 Klokkeslett 08.46 Tid 00.00.14

P: 1 DAG - SVOMME - | DAG

X: Reiser seg, misfornggd lyd. Malene er ikke lenger i snakkeposisjon.

P: Reiser seg og gar med Malene
Pa grunn av forberedelsene andre partnere hadde gjort kvelden far, vil partneren
forsgke & se om hun er interessert i & bade i svemmehallen og begynner &
forhandle om dette.
Opptak 00061Klokkeslett 08.47 Tid 00.00.37

P: SVOMME

X: Malene er utdlmodig

Verdighet
(Kapittel 7.3.5)

Partneren tar med seg Malene og henter badedrakten pa soverommet. De kjenner
pa badedrakten sammen men Malene er ikke interessert i den. Malene uttrykker
misfornggde lyder og trakker urolig rundt pa golvet. Malene har kontakt med
partneren sin, men bare med den ene handen.
Opptak 00062 Klokkeslett: 08.47 Tid: 00.00.15

X: EG — KLE PA
Malene og partneren er i gangen og skal kle pa, men Malene vil ikke kle pa seg,
hun reiser seg og gar mot stuen med partneren. De setter seg i sofaen og fortsetter

dialogen der. Malene uttrykker misforngyde lyder. Partnerne snakker sammen for
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a finne ut hva det er Malene gnsker a formidle. De blir enige om & avlyse badingen

og heller se om de kommer fram til hva Malene mener med utrykkene sine

Rollemodell
(Kapittel 7.3.5)

Opptak 00063 Klokkeslett: 08.51 Tid:00.01.58
P: TENKER — | GAR — FISKET — SAMME — F@R — Slik som dette:
(runding med pekefingeren inne i handflaten) — PINNE
X: EG — Slik som dette: (pekefingrene mot hverandre)
Partneren forsgker a veere rollemodell hjelpe Malene pa vei med a si det hun tror
Malene vil si. At Malene reiser seg fra sofaen og gar med partneren ut i gangen
igjen for & kle pa seg kan veere en bekreftelse pa at hun er enig og vil gjere det
samme som hun hadde gjort dagen for — spise kjeks med grillet marshmallows

imellom.

Forut-
sigbarhet
(Kapittel 7.3.6)

Opptak 00064 Klokkeslett 08.56 Tid:00.01.37

P: HVA — GJZRE — PEKER PA POSEN

X: BAL - SAMMEN

P: KIEKS - SAMMEN

X: KIGRE
Partneren og Malene stopper pa butikken for & handle Marshmallows. Malene far
kjenne pa posen med marshmallows slik at hun kan forsikre seg om at det blir

spiddet marshmallows snart.

Verdt &
engasjere

seq i

(Kapittel 7.3.7)

Opptak 00065 - 00073
Malene og partnerne drar til stranden. Malene er med pa & lage bal. Hun er med
pa & smi pinne til & spidde marshmallows med. Hun sitter pa en benk ved stranden,
kjenner pa sekken sin og smiler. Pa vei tilbake til bilen tar Malene hendene til
partneren og vil si noe.
Opptak 00074 Klokkeslett 10.21 Tid: 00.00.05

X: EG - GLAD

P:JA-DU-GLAD-G-L-A-D
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7.3.1 Felles sprak

Analyse av videoopptaket viser at Malene benytter flere av sine personlige
mestringsressurser. Malene tar og opprettholder kontakten med sin partner. Hun deltar i
forhandlinger og hun tar hun flere turer i dialogen og gir mer informasjon nar partneren ikke
forstar henne. Hun uttrykker seg bade med tegn og erfaringshaserte gester. Hun viser ogsa
med kroppsspraket at hun blir utalmodig. At Malene har flere mestringsressurser er en fordel
som gjar at hun har mulighet til & gjare seg forstatt. Langeland (2011) ser ogsa at jo flere
mestringsressurser en person fagler han kan ta i bruk jo starre sannsynlighet har personen til a
mestre spenning og fa erfaring som utvikler opplevelse av sammenheng. Malene starter denne
dialogen med & uttrykke at hun vil spise og viser at hun har evnen til handling som
Antonovsky (2012) hevder er en god mestringsressurs. At Malene starter dialogen tyder ogsa
pa at hun har et gnske om & formidle noe, og at hun har et gnske om a dele partnerens
interesse omkring dette, som er en forutsetning for at forhandlinger skal finne sted (Rieber-
Mohn, 2008). Partneren klarer ikke a tolke ytringen (pekefingrene mot hverandre)og (runding
med pekefingeren inne i handflaten), og ma forsgke a forhandle seg fram til hva Malene
uttrykker for a fa felles mening om hva uttrykkene kan bety. Siden partneren vet at Malene
har mestringsressursen at hun kan uttrykke seg ved hjelp av erfaringsbaserte gester, vet
partneren at de er meningsbarende ytringer. De kroppslige erfaringer danner grunnlaget for
begrepsdannelsen som sgrger for at kommunikativ utvikling kan finne sted (Videncenter for
devblindfadte, 2007). Partneren forsgker sa a finne ut hva Malene vil uttrykke, ved & bruke
disse gestene, og starter forhandlinger med Malene ved & komme med forslag pa hva
ytringene kan bety. Uten & ha veert med i opplevelsen eller erfaringen, der den
erfaringsbaserte gesten ble brukt, vil det veare vanskelig for partneren a tolke disse ytringene.
Radbroe (2001) sier at for at partneren skal kunne tolke disse erfaringsbaserte gestene, ma han
kunne ta personen med medfadt devblindhet sitt perspektiv. Han ma forsgke a forestille seg,
gjenkjenne og gjenskape sporene fra opplevelsen gestuellt, slik personen utfgrer gesten med
bevegelser av hendene, kroppen, ansiktet og hodet. Partneren kommer med tolkingsforslag

som sjokolade og drikke som ikke blir bekreftet av Malene.

7.3.2 Partnerens vilje til ainngdi dialog

Fra opptaket ser vi at partneren er interessert i a finne ut hva Malenes gest betyr ved at hun
inngar i forhandliner og kommer med tolkingsforslag. Dersom partneren ikke hadde hatt
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viljen til a inngd i dialog og finne ut hva Malene virkelig vil, ville ikke Malene ha klart a gjare
seg forstatt og fatt den opplevelsen som hun fikk denne dagen. P& grunn av konsekvensene av
medfedt dgvblindhet kan omgivelsene mistolke atferd og uttrykk og dermed ikke forsta og se
personen sine kognitive og sansemessige potensialer (Videncenter for devblindfgdte, 2007).
Siden Malene har den sosio - gkologiske mestringsressursen at hun har partnere som forsgker
a tolke og forsta hva hun ytrer, kan gesten fa betydning nar de forhandler seg fram til felles
mening gjennom dialogen. Radbroe (2001) sier at for & lykkes med a skape en slik form for
avansert kommunikasjon vil grunnleggende dialogkompetanse veere viktig. Partneren og
personen med medfedt devblindhet ma derfor veere faglelsesmessige engasjert i hverandre og
partneren ma kunne bevege seg inn i den dgvblindes verden, samtidig som han fgrer den
davblinde personen inn i var kulturelle verden og vart kultursprak. Siden Malene ogsa har
mestringsressursen at hun har pagangsmotet at hun ikke gir opp, far partneren mulighet til &
forhandle. I opptaket viser Malene at hun bruker mestringsressursene; tar tur i dialogen,
deltar i forhandlingene og legger til ting nar partneren ikke forstar. Hun utvider med
ytringene EG — VIL — SAMMEN — KJZRE som far partnerne til a forsta at hun vil kjare og
spise noe. Partneren tenker pa erfaringer fra turene de tidligere har hatt sasmmen for & finne
sammenhengen av det Malene uttrykker og forsgker a bygge stillas ved & sammenligne

opplevelsen med tidligere opplevelser der gesten kan passe inn.

7.3.3 Trygghet

Partneren utgjer Malene sin sosiale stgtte og trygghet og Malene kan oppleve trygghet nar
partneren forhandler seg fram til uttrykkenes mening og bygger stillas som trygger
kommunikasjonen. Det kan stemme med det Johannesen, Kokkersvold Vedeler (2010) sier at
hvis en person far den hjelpen han trenger kan hun ved hjelp av sine mestringsressurser takle
problemer pa en konstruktiv mate. Partneren bygger stillas ved a sammenligne Malenes
ytringer med en tidligere opplevelse: TENKER — | GAR — FISKET — SAMME — F@R —
(runding med pekefingeren inne i handflaten) - ”pinne”. Malene reiser seg da som et tegn pa
at hun er klar til & gjennomfare aktiviteten. | starten pa videosekvensen er det Malene selv
som farst uttrykker gnsket sitt (opptakk 00057 — SPISE). Det kan ogsa tyde pa at hun
opplever hun er i en trygg situasjon og dermed tar & preve a si hva hun vil. At hun opplever a
veere sammen med en partner som hun har nar tilknytning til, eller har ressursen at hun har
en eller flere som bryr seg om henne, som Antonovsky (2012) sier det kan ogsa vere en grunn

til at hun er trygg og starter dialogen. Partnerens interesse kan gjere Malene friere til &
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uttrykke seg fordi partneren falger tankene til Malene ved & komme med forslag og prave a
finne ut hva hun tenker (Dgvblinde Nyt, 2009).

7.3.4 Medbestemmelse

| utgangspunktet var Malene forberedt pa at hun skulle bade denne dagen. Selv om hun ikke
ville bade kan det & avtale badeaktiviteten ha fert til at Malene denne dagen visste at det
skulle skje noe og at hun dermed benyttet muligheten til selv a ville pavirke hva hun hadde
lyst & gjare. | opptak 00062 ser vi at til tross for at Malene ville kle pa seg, sa ombestemte hun
seg og farer partneren tilbake til sofaen. Hun uttrykker ogsa misngye. Pa dette tidspunktet
hadde ikke Malene fatt bekreftet at de skulle dra pa tur for a grille Marshmallows. Det er na
fare for brudd i dialogen. Av opptak 00061 kan vi se at Malene ikke er i snakkeposisjon
lenger og er urolig, noe som kan tyde pa at Malene faler hun mistet det felles fokuset hun og
partneren hadde om temaet (pekefingrene mot hverandre)- (runding med pekefingeren inne i
handflaten). Det kan slik Moos (1984) i Antonovsky(2012) sier veere en kilde til stress som
kan oppsta dersom samhgrighet ikke blir vektlagt. Antonovsky (2012) sier det er
medbestemmelse med omgivelsene som legger grunnlaget for meningsfulhet. Nar partneren
skifter tema til badetur kan Malene fgle at hun ikke har nok ressurser til a fa utrykt gnsket sitt
og opplevelsen av mening og vilje til & mestre situasjonen kan bli svekket. Det kan fare til at
hun gir opp, og det blir brudd i dialogen noe som Ragdbroe (2001) sier ofte skjer i samspill
mellom partneren og personen med medfedt devblindhet. Igland og Dysthe (2001) hevder at
en annen grunn til at dialogen kan stoppe opp er at tilretteleggeren sitter med
definisjonsmakten. De mener det ikke er mulighet for dialog nar malet for samtalen ligger
utenfor pa grunn av mal som skal settes og ressurser som skal fordeles. Nar partneren pa
forhand har planlagt at malet for samtalen denne dagen er badetur og ikke tar hensyn til

Malenes innspill vil det ikke vaere mulighet for dialog mellom Malene og partneren.

7.3.5 Verdighet

Verdighet blir sett pa som grunnlaget for begrepet kommunikativ agens i den dialogiske
teorien og er med pa a gjgre personen med medfadt devblindhet til en robust deltaker i
dialogen (Nafstad, 2009). Malene er ofte utsatt for misforstaelser nar hun er i dialog med sin
partner. Nafstad (2009) sier om dette at siden den dgvblinde personen har lett for a bli

misforstatt vil det vaere sentralt at han far gjentatte positive erfaringer slik at hun blir bedre i
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stand til & takle slike situasjoner. For at Malene ikke skal gi opp forsgkene og opprettholde
engasjementet sitt, er det sentralt at Malene opplever verdighet slik at hun kan fa tro pa at hun
selv har mulighet til & mestre dialogen. At Malene har partnere som praver a forsta uttrykkene
hennes og praver a tilrettelegge slik at hun far gjare det hun vil de gangene hun klarer a
uttrykke seg, vil kunne gjere at Malene far god selvtillit og fgler verdighet i dialogen.
Egoidentiteten er avhengig av pedagogiske opplegg og sosio - gkologiske ressurser
(Antonovsky 2012). Maten partneren tilrettelegger for Malene vil derfor kunne ha betydning
for om hun utvikler god eller darlig oppfatning av seg selv. | opptaket ser vi at partneren gir
opp bading som var planlagt og bestemmer seg for a fglge Malenes utspill. Det kan motivere
henne til & benytte ressursene sine, og gjare at hun forsgker igjen ved senere anledninger nar
hun ser at det blir meningsfylt for henne a innga i dialog med sin partner ved at hun blir
forstatt og far mulighet til & gjere det hun vil. Antonovsky (2000) begrunner det med at
individet kan lettere aktivere sine egne ressurser nar det opplever ssmmenheng og mening i en
vanskelig situasjon. Nar Malene forstar at ting ikke skijer tilfeldig av seg selv, men erfarer at
ting skjer som en konsekvens av dialogen, vil hun kunne bli motivert til & engasjere seg i
dialogen. Evnen til & vaere rasjonell er ogsa ifalge Antonovsky (1979) en god personlig
ressurs. Ved at partneren har fokus pa at Malene, far involvere seg i og ha medbestemmelse
over det som skal skje, vil hun oppleve verdighet og tro pa at hun har ressurser til & kunne

pavirke omgivelsene sine.

7.3.6 Rollemodell

| fglge Nordens Valfardscenter (2010 ) farer tilstanden medfedt devblindhet til at alt som
foregar naturlig ma oversettes til en annen mate & informere pa, kommunisere pd, sosialisere
seg pa og statte en utvikling pa. | videoopptaket ser vi at Malene uttrykker erfaringsbaserte
gester som partneren prgver a tolke. Fordi det kan veere vanskelig a tolke gestene forsgker
partneren a fa Malene til & uttrykke mer om hva hun vil gjgre. Nar Malene ikke klarer det
forsgker partneren ved a vere rollemodell a si hva hun tror Malene gnsker a uttrykke. Nar
partneren er hjelper Malene a uttrykke seg ved a veere rollemodell, kan det veaere de samme
som Radbroe (2001) mener med at partneren og personen med medfadt dgvblindhet ma vaere
folelsesmessige engasjert i hverandre og partneren ma kunne bevege seg inn i den dgvblindes
verden, samtidig som han farer personen med medfgdtdgvblindhet inn i var kulturelle verden

og vart kultursprak. At partneren er rollemodell kan gi Malene innblikk i hvordan hun kan
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klare & formidle seg, samtidig som det hindrer at dialogen stopper opp far partneren har klart a

tolke Malenes uttrykk.

7.3.7 Forutsigbarhet

Malene og partnerne mgter ofte pa utfordringer nar de skal planlegge og gjennomfgre
aktiviteter ssmmen. Utfordringene kan besta av brudd i dialogen fordi Malene og partneren
ikke forstar hverandre eller klarer a uttrykke det de vil si. Det kan oppsta misforstaelser i
dialogen slik at ting ikke blir slik hun selv hadde tenkt, eller det kan skje uforutsette ting
underveis som gjar at Malene mister kontrollen over situasjonen og blir utrygg. Det kan ogsa
vaere en utfordring for partneren & tilrettelegge det praktiske samtidig som dialogen skal
fungere. At partneren tilrettelegger for forutsigbarhet ved a fortelle Malene
handlingsrekkefglgen i aktiviteten slik vi ser i opptak 00063 KIGRE — STOPPE — BUTIKK -
KIGPE — SOTT — “runding inne i handflaten med pekefingeren” — TOMT — DER — KIGRE —
KIZPE. KIZRE — STOPPE — KJZPE — KIJZRE, kan gjare at Malene far kontroll over
situasjonen og ikke blir redd for at planen blir avlyst nar partneren ma tilrettelegge underveis,
som for eksempel & stoppe pa butikken for & handle ngdvendige ingredienser som trengs i
aktiviteten. At Malene opplever forutsigbarhet kan gjar at hun har kontroll over situasjonen i
butikken. Hun bekrefter at hun n& skal — BAL — SAMMEN og videre - KI@RE slik hun og
partneren hadde avtalt. At Malene har kontroll i denne situasjonen viser at nar hun opplever
forutsigbarhet sa har hun evnen til & vaere fleksibel som Antonovsky (2012) ser som en god
mestringsressursen. Denne forutsigbarheten kan ogsa fere til at Malene opprettholder
interessen og sammen med sin partner klarer & holde dialogen i gang over tid slik Rgdbroe
(2001) sier er viktig. Redbroe (2001) sier videre at partneren ma veere utfordrende og ikke
bare fglge den dgvblinde personen. Nar Malene opplever forutsigbarhet bade far og underveis
i aktiviteten klarer partneren a legge til rette for aktiviteter som Malene kan finne verdt a

engasjere seg i

7.3.8 Verdt a engasjere seg i

| starten pa videoopptaket uttrykker Malene gester som partneren ikke klarte a tolke med en
gang. Likevel ble de erfaringsbaserte gestene Slik som dette: (runding med pekefingeren inne
i handflaten) — Slik som dette: (pekefingrene mot hverandre) fremforhandlet til

meningsharende gester KIEKS og PINNE. At partnere hadde tro pa at Malene har iboende
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ressurser som pagangsmot, evner og erfaringer og interesser som hun finner verdt a engasjere
seg i, farte derfor til at Malene og partneren fikk en god opplevelse pa stranden. Hva Malene
finner verdt a engasjere seg i vil vaere vanskelig a uttale seg eksakt om, men mye tyder pa at
opplevelser der hun skjgnner sammenhengen av hva som skjer gir henne meningsfylte
opplevelser. At Malene ikke gir opp, fortsetter & ha hendene i snakkeposisjon og stadig
gjentar sine erfaringsbaserte gester kan tyde pa at hun vil oppna noe som er meningsfullt for
henne og som derfor motiverer hun til 4 fortsette. Denne opplevelsen inneholdt begripelighet
ved at Malene og partneren klarte & komme fram til felles forstaelse av uttrykkene.
Opplevelsen inneholdt handterbarhet ved at partneren klarer a tilrettelegge for at det ble
passelige utfordringer for Malene i dialogen ved a forhandle og bygge stillas. Hun ble ved
hjelp av partneren i stand til, som Wood, Bruner og Ross (1976) sier det, a lgse et problem,
utfgre en oppgave eller oppna et mal som hun ikke hadde klart alene. Antonovsky (1012) sier
at nar man far veere med & pavirke de forhold man lever i, kan man oppleve delaktighet og
meningsfulhet. At Malene opplevde & mestre dialogen farte til at hun fikk det som hun ville.
Nar Malene uttrykker: "GLAD”, kan det vere en bekreftelse pa at hun fant denne aktiviteten,

som hun selv hadde veert med & forhandle fram, var verdt & engasjere seg i

Oppsummering

Undersgkelsen viser at underkategoriene felles sprak, partnerens vilje, forutsigbarhet,
trygghet, verdighet, rollemodell, medbestemmelse og verdt a engasjere seg i som kommer fra
opperasjonaliseringen av begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet, som inngar i
begrepet opplevelse av sammenheng, er tilstede i en situasjon der Malene mestrer a veere i
dialog med sin partner. Undersgkelsen viser ogsa at Malene og partneren har ressurser
tilradighet som partneren kan benytte for a bidra til at Malene far bedre mulighet til & mestre
dialogen. Opplevelse av sammenheng som en helhet kan derfor veere avgjgrende for at
Malene skal fa bedre mulighet til & mestre dialogen. Henviser til tabell 3:
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Tabell 3 Ved & ta utgangspunkt i mestringsressurser kan partneren bidra til & gjgre dialogen begripelig, handterbar og
meningsfull.

Opplevelse av  Operasjonalisering av

sammenheng .  begripelighet,
handterbarhet og

meningsfullhet

Malenes og partnerens mestringsressurser
dialogen

Felles sprak

Malene forstar flere tegn enn de hun selv utrykker.
Malene utrykker erfaringsbaserte gester

Malene uttrykker tegn partneren ikke har sett fgr

Begripelighet Partnerens Partnere som har vilje til 3 innga i dialog

|

vilje

Malene kan holde dialogen igang over tid

Forut- Partnere som forbereder Malene pa hva som skal skje

sigbarhet

Partnere som beskriver virkeligheten

Partnere som forsgker a tolke og forsta Malenes ytringer
Verdighet .
g Partnere som bekrefter emosjoner

Partnere som bryr seg om henne

Partnere som bygger stilas

Handterbarhet Trygghet

Partnere som gj@r seg erfaringer og deler opplevelser

Malene kan delta i forhandlinger

Rollemodell \[ Partnere som har tro pa at Malene kan formidle seg

Malene har sterk vilje, temperament og stahet
Medbe- ! B :

stemmelse Malene har tro pa at hun kan pavirke omgivelsene

| S

Malene urykker seg ved hjelp av atferd og fglelser

Meningsfullhet Malene har pagangsmotet at hun ikke gir opp

Verdt & Malene kan gi utrykk for tidligere opplevelser

engasjere seg
i

Malene kan generalisere

Partnere som har kjennskap til Malenes historie

Malene har humor
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7.4 Undersgkelsens validitet og reliabilitet

Maxwell (1992) har laget et system eller en sjekkliste som inneholder kategoriene deskriptiv
validitet, tolkingsvaliditet, teoretisk validitet og generaliseringsvaliditet og
evalueringsvaliditet. Jeg vil gjgre meg nytte av disse for & begrunne gyldigheten i denne

oppgaven.

Deskriptiv validitet sier noe om troverdigheten til at forskeren er saklig ngyaktig og ikke
dikter opp eller forvrenger den informasjon som informantene gir (Maxwell, 1992).
Transkriberingen foregikk ved at jeg gjenga ordrett det hver enkelt informant uttrykte. En
ordrett intervjutranskripsjon kan true validitet fordi tempo og tonehgyde i uttalelsene mangler
og framstiller derfor ikke iver eller oppgitthet i utsagnene. Ved at jeg prioriterte a transkribere
lydopptak av intervjuene samme dag som intervjuet ble gjennomfart, kunne jeg se for meg og
kjenne igjen iveren og gode formuleringer og markerte disse med uthevet skrift, noe som viste
seg nyttig under senere tolking av datamateriale. Dalen (2004) bekrefter at denne maten vil
sikre en best mulig gjengivelse av hva informantene faktisk sier. Samtidig vart hvert enkelt
intervju gjennomgatt pa en grundig mate og ferte til god innsikt om hvilke synspunkt hver
enkelt informant hadde omkring spgrsmalene. Dersom datamaterialet er ufullstendig, vil det i
falge Maxwell (2005) kunne true validiteten ved at forskeren ikke far framstilt data med
korrekt informasjon. Sitatene ble presentert sa nart informantenes utsagn som mulig.
Intervjuene er bevisst transkribert til bokmal, slik at faren for gjenkjennelse av informantene
ble minimal, og gjentakelser er utelatt for at sitatene ikke skulle bli ungdvendig lange. Ved
ordrett transkribering kan intervjuet virke usammenhengende siden talen kan framtre svakere
intellektuelt sett og oppleves forvirrende (Kvale & Brinkmann, 2010). Siden faren var stor for
at min farforstaelse og nearhet til kasus kunne pavirke min tolking av informantenes meninger
valgte jeg likevel a fremstille intervjuene ordrett, og ber leseren ha dette i tankene. Etter a ha
transkribert tre intervjuer sa jeg at samtlige informanter gav meg fyldige, interessante og
praksisnere beskrivelser. Jeg vurderte det derfor slik at datamengden fra 3 intervju var
tilstrekkelig viss jeg skulle fa anledning til a ga i dybden og studere hvordan partnerne kan
bidra til at en person med medfadt devblindhet skal fa bedre mulighet til & mestre dialogen.

| tolkingen av videoobservasjonene har partneren som deltok i opptaket fatt veere med pa
tolkingen opptaket noe som kan bidra til gkt palitelighet i analyse og tolkninger av

datamaterialet.
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Tolkningsvaliditet handler om grad av sannhet i informantenes utsagn. Informantenes mening
vil i fglge Maxwell (2005) aldri veere direkte tilgjengelig for meg som forsker, men bli
konstruert av meg pa bakgrunn av deres utsagn. Dalen (2004) vektlegger rike, fyldige og
valide beskrivelser fra informantene som en forutsetning for senere fortolkinger. | oppgaven
presentert informantenes utsagn pa denne maten slik at informantenes egen forstaelse og
opplevelser skal komme tydelig fram, slik Dalen 2004 anbefaler for a finne indre
sammenhenger i datamaterialet. Etter presentasjon av informantenes utsagn kommer
sammendrag av min forstaelse av intervjuobjektets svar slik, Yin (2009) anbefaler siden det er
fare for at en forsker kan bli for subjektiv og ikke utvikle klare operasjonelle mal for studien.
Han hevder at en slik form for konstrukt validitet er spesielt problematisk i kasusstudier. Ved
at intervjuene vart gjennomfart pa samme mate gjorde at data fra samtlige informanter vart
like troverdige. Dette kom til nytte senere i analysen fordi det ikke var ngdvendig & vurdere
om svarene var pavirket av oppfalgingsspgrsmal som kunne hatt preg av min fgrforstaelse. At
det var lite bruk av oppfalgingssparsmal tror jeg var bra fordi jeg kjenner informantene mine
og kunne ha pavirket svarene deres om jeg hadde involvert meg for mye i samtalen. Arbeidet
med denne oppgaven har veert preget av gjentatte refleksjoner og fortolkninger av analysen av
de intervjuene og den videoobservasjonen som er utfgrt og ved a se disse fortolkingene og
refleksjonene oppimot teorien om dialog og mestring. Dette har veert en prosess som
samsvarer med den hermeneutiske spiral i den forstand at jeg gradvis har fatt gkt min
forstaing av hvordan partnerne kan klare & bidra til at en person med medfgdt dgvblindhet
skal fa bedre mulighet til & mestre dialogen etter hvert som jeg har arbeidet med

datamaterialet.

Den teoretiske validiteten handler om i hvilken grad de begrepene og sammenhengene studien
viser passer til problemstillingen og gir leseren en teoretisk forstaelse av fenomenene i studien
(Dalen, 2004). Den teoretiske validiteten sikrer en felles forstaelse for innholdet i studien blir
styrket dersom begrepene er operasjonaliserte (Maxwell, 1992). For a sikre data som kunne si
noe om hvordan partnerne ville tilrettelegge for opplevelse av sammenheng ble det ngdvendig
a operasjonaliser begrepene begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet slik at disse
begrepene ble tilpasset en person med medfedt devblindhet sin livssituasjon.

Operasjonaliseringen er redegjort for i punkt 6.2.1.

Johannesen mfl (2009) sier at den teoretiske validiteten forutsetter en grundig definert

problemstilling. Thagaard (2009) argumenterer for at utformingen av problemstillingen ma
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skje i en kontinuerlig prosess, hvor forskeren stiller seg apen i forhold til det empiriske
materialet. Thagaard begrunner dette med at problemstillingen ma videreutvikles i takt med
den forstaelsen forskeren utvikler under feltarbeid. Utformingen av problemstilling i denne
oppgaven har vert en kontinuerlig prosess. | prosjektskissen hadde jeg utarbeidet
problemstillingen: "Hvordan har dialogisk perspektiv bidratt til & lafte en dgvblind fra & vere
en passiv mottaker til a bli en aktiv deltaker?”” Denne problemstillingen vart et utgangspunkt,
som ifglge Thagaard skal gi retningslinjer for undersgkelsen. Etter hvert som jeg i prosessen
fikk mer kunnskap bade om dgvblinde og dialog fant jeg ut at det var mye teori om dialogens
betydning for utvikling av dialog, men lite om hva partneren kan gjare for a tilrettelegge for at
dialogen skal finne sted. Ved a sette sgkelyset pa partneren kunne jeg samtidig fa brukt mer
min egen praksiskunnskap i forskningen. I lgpet av masterutdanningen fikk jeg kjennskap til
Antonovsky og syns hans teori samsvarte med mitt eget syn pa hvordan vi burde tenke i
forhold til tilrettelegging for personer med medfadtdgvblindhet. Jeg ville derfor undersgke
hvordan partnerne kan tilrettelegge for mestring i dialogen samtidig som jeg ville finne ut
hvorfor mestring er viktig ogsé for partnerne i dette arbeidet. A sammenfatte dette materialet
til en problemstilling krevde mange forsgk pa formuleringer, et godt overblikk over hvilken
teori som ville belyse den og en god intervjuguide som ville gi meg konkrete data som
samsvarer til problemstillingen. Den endelige problemstillingen som danner grunnlaget for

den metodiske tilnermingen ble derfor farst utarbeidet etter analysen av datamaterialet.

Generaliseringsvaliditet i min undersgkelse vil omhandle spgrsmalet om funn fra ett kasus
kan ha interesse ut over dette sarskilte tilfellet. Yin (2003) hevder at selv ut fra ett kasus kan
det vaere mulig & lage en teori som kan ha generell interesse. Yin (2007) uttaler at ved en test
av eksisterende teori, sjeldne eller unike omstendigheter, repeterende eller typiske tilfelle sa
vil en singel-case design vere en meget forsvarlig undersgkelse. Kunnskap fra slike
undersgkelser kan bli brukt til a forsta andre i liknende situasjoner og vil dermed kunne fgre
til generaliserende kunnskapsoverfagring (Befring, 2007). Thagaard (2009) knytter begrepet
overfgrbarhet til gjenkjennelse og sier: ”Personer med erfaring fra de fenomenene som
studeres, kan kjenne seg igjen i de tolkingene som formidles i teksten” (Thagaard 2009, s
209). Oppgaven kan dermed ha overfaringsverdi for lesere som har tilknytning til dgvblinde
eller andre som har sprakvansker ved at de opplever at tolkingene som er presentert i teksten

kan gi ny viten til leserens eksisterende kunnskap og erfaring og kan gke deres forstaelse.
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8 Konklusjon

Hva viser sa denne undersgkelsen om hvordan partnerne kan bidra til at en person med
medfadt devblindhet kan fa mulighet til & mestre dialogen? Ved hjelp av
forskningsspgrsmalene vil jeg oppsummere funn som har betydning for problemstillingen

som min konklusjon er bygget pa.

Forskningsspgrsmalet 1: Hvilke ressurser har Malene og partnerne som kan ha

betydning for & mestre dialogen?

Undersgkelsen viser at Malene har flere mestringsressurser, sosio — gkologiske ressurser og
mestringsstrategier som har betydning for at Malene og partnerne kan fa bedre mulighet til

mestring av dialogen.

Det er et interessant funn at partnerne ser pa Malenes vilje og temperament som en ressurs
siden det har veert betegnet som et av Malenes atferdsproblemer tidligere. Kartleggingen av
mestringsressurser har fgrt til at humor som ikke tidligere har blitt sett pa som en
mestringsressurs, blir trukket fram som det i denne undersgkelsen. Et funn i denne
undersgkelsen er derfor: Partnernes fokus pa mestring har fart til at flere av egenskapene til
personen med medfadt devblindhet blir sett pa som ressurser for & mestre dialogen.

Malene har bade ferdigheter som vektlegges i det dialogiske perspektivet, som for eksempel
forhandlinger, og ferdigheter som vektlegges i det salutogene perspektivet, som for eksempel
den personlige mestringsressursen vilje og atferd. Et funn fra denne undersgkelsen er derfor:
Ved at partneren har fokuset rettet mot det salutogene - og det dialogiske perspektivet nar han
tilrettelegger for en person med medfgdt devblindhet, kan det fare til at det avdekkes flere
mestringsressurser enn ndr man bare har fokus pa det dialogiske perspektivet. A trekke
mestrings perspektivet, salutogenese, inn i det dgvblindspesifikke fagfeltet kan derfor ha
konsekvenser for hvordan partnerne kan bidra til at en person med medfgdt dgvblindhet kan

fa bedre mulighet til & mestre dialogen.

Undersgkelsen viser at partnerne er Malenes viktigste sosio - gkologiske ressurs. Det finnes
ressurser i Malenes partnergruppe som er sentrale for muligheten hun har for a kunne mestre
dialogen. Skal Malene fa bedre mulighet til & mestre dialogen, ma ogsa partnerne mestre

dialogen. Et funn i denne undersgkelsen er derfor: Det er viktig at partnerne selv er
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oppmerksom pa at egne ressurser er avgjerende for personen med medfgdt dgvblindhet sin

mulighet til & mestre dialogen.

Forskningsspgrsmalet 2:” Hvordan kan partnerne bidra til a gjere dialogen

begripelig, handterbar og meningsfull for en person med medfgdt dgvblindhet?

Felles sprak, partnerens vilje og forutsigbarhet er sentrale momenter i operasjonaliseringen
av begrepet begripelighet. Et felles sprak er sentralt for at Malene og partneren skal kunne
forsta hverandre. Siden Malene uttrykker seg pa forskjellige mater, forsgker partnerne ogsa a
danne et felles sprak ved a vektlegge Malenes erfaringsbaserte gester som en viktig ressurs.
For & bidra til at Malene kan mestre dialogen, blir det sentralt at partnerne har vilje til & innga
i dialog med Malene. Ved a engasjere seg i Malenes opplevelser kan partnerne klare a tolke
0g bevare uttrykkene hun kommer med. At partneren vilje er vesentlig sier dette sitatet mye
om: "Viss du ikke har viljen til d undre deg over hva Malene egentlig tenker, sa far du det jo
aldri til”. At partnerne kan bidra til forutsigbarhet er ogsa sentralt for at Malene skal fa bedre
mulighet til & mestre dialogen. At partnerne vektlegger a fa Malene til & komme med forslag
eller bekrefte partnerens forslag, kan bidra til at hun er forberedt pd hva som skal skje. A
beskrive virkeligheten rundt Malene kan gjare det lettere for henne a vite hvilke muligheter
hun har, hva hun kan velge a gjare eller vaere med pa. Fra denne undersgkelsen ser det ut som
felles sprak, partnerens vilje og forutsigbarhet er sentralt i arbeidet for a tilrettelegge for

begripelighet.

Partnerne kan en del tegn, men noen av partnerne uttrykker at egen tegnsprakkompetanse
kunne veert bedre. En fordel med a ha en god tegnsprakkompetanse er at kreftene kan brukes
til tolkingsforslag, forhandlinger, planlegging og tilrettelegging istedenfor a bruke alle
kreftene pa & kunne produsere tegn. Det kan vere et funn ut i fra denne undersgkelsen at
mangel pa tegnsprakkompetanse hos partnerne kan svekke muligheten Malene har til a

mestre dialogen.

Verdighet, trygghet og rollemodeller er sentrale momenter i opperasjonaliseringen av begrepet
handterbarhet. Partnerne tilrettelegger for at Malene opplever verdighet i sine forsgk pa a
mestre dialogen ved at sgrge for at hun opplever & ha partnere som forsgker a tolke og forsta
hva/hvordan hun ytrer. For a tilrettelegge for trygghet i dialogen bygger partneren stillas som
gjer at Malenes uttrykk passer inn. Det er nar Malene er trygg pa hva kommunikasjonen
handler om at hun klarer & delta i dialogen. En mate partnerne tilrettelegger for a trygge

dialogen er & jobbe med temaer der formalet er a utvikle tegn og gjare seg felles erfaringer.
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Det viser seg fra undersgkelsen at det er i trygge situasjoner har Malene har
mestringsstrategien at hun kan delta i forhandlinger om felles mening. For at Malene skal
kunne uttrykke seg ma hun farst leere seg hvordan hun skal bruke spraket. Siden Malene ikke
kan lare selv ma partneren vere rollemodell og som en informant sier:” Dusje henne i
spraket”. En god rollemodell viser Malene hvordan hun kan klare & utrykke seg og ma ha tro
pa at Malene har evne og iboende ressurser til & mestre dialogen. For at Malene skal ha
mulighet til & handtere dialogen ser det ut som det er sentralt at partnerne bidrar for at Malene
opplever verdighet i forsgkene pa & mestre dialogen, opplever trygghet som gjer at hun tar a
delta i dialogen og at hun har partnere som rollemodeller og viser henne hvordan dialogen

fungerer.

Medbestemmelse og verdt & engasjere seg i er sentrale momenter fra opperasjonaliseringen av
meningsfullhet. At Malenes sterke vilje, stahet, temperament og pagangsmot blir sett pa som
en mestringsressurs hun bruker for & gjere seg forstatt, kan fare til at hun blir motivert til &
engasjere seg i dialogen. Det kan og fare til at hun far tro pa at hun kan pavirke omgivelsene.
Det som kan gjgre dialogen verdt a engasjere seg i kan for Malene veere at partneren
tilrettelegger for at hun forstar ssmmenhengen med det som skjer og det vi snakker om. At
Malene ved hjelp av dialogen klarer a fortelle om en opplevelse hun har hatt kan gjegre
dialogen verdt a engasjere seg i. En forutsetning for at hun skal klare dette er at hun har
partnere som kjenner historien hennes. Humor er ogsa avdekket som en ressurs som kan gjere
arbeidet med & mestre dialogen lystbetont og verdt & engasjere seg i. At partnerne kan bidra til
a gjere dialogen verdt a engasjere seg i og gi Malene en opplevelse av medbestemmelse kan

veere avgjgrende for at Malene skal kunne finne dialogen meningsfull.

Undersgkelsen viser at Malene har tilgjengelige mestringsressurser som partneren kan
benytte for & tilrettelegge for felles sprak, partnerens vilje, forutsigbarhet, verdighet, trygghet
og rollemodeller, medbestemmelse og verdt & engasjere seg i som er sentrale for Malenes

mulighet til & mestre dialogen.

Forskningsspgrsmal 3: Hvordan har opplevelse av sammenheng betydning for
dialogen?

Videoobservasjonen viser en situasjon der Malene mestret dialogen, fikk gjere det hun hadde
lyst og hun etterpa utrykte var glad. | denne situasjonen klarer partneren a tilrettelegge for at

Malene fikk en opplevelse av sammenheng ved at hun vet at hun er sammen med en partner
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som forsgker a forsta henne, ved at hun er sammen med en partner som hjelper henne a
handtere dialogen og ved at hun opplever det meningsfullt nar hun klarer & oppna det hun
ville. Ut fra denne undersgkelsen kan det derfor tyde pa at av opplevelse av sammenheng har
betydning for at Malene skal ha mulighet til & mestre dialogen bedre. Dette har ledet til denne

konklusjonen:

For at partnerne skal kunne bidra til at en person med medfedt devblindhet kan fa bedre
mulighet til & mestre dialogen, ma partnerne benytte de ressursene Malene har tilgjengelig for
a serge for at hun far en opplevelse av sammenheng i dialogen. For a fa det til ma partnerne
bidra til at den dgvblinde personen far utvikle et felles sprak med sine partnere, har partnere
som har vilje til & innga i dialogen og oppleve at dialogen er forutsigbar for at den skal bli
begripelig. Videre ma partneren bidra til at den dgvblinde personen opplever verdighet og
trygghet i sine forsgk pa a mestre dialogen og at hun har partnere som kan vere rollemodeller
slik at hun kan fa bedre mulighet til & handtere dialogen. Partneren ma ogsa bidra til at
dialogen kan bli meningsfull ved at den dgvblinde personen far mulighet til medbestemmelse

og ved at dialogen fales verdt & engasjere seg i. Konklusjonen er skissert i figur 2:

Felles

sprak
Verdt a \
engasejere | " 4 Trygghet |

seg i / /
wae. . MeEstre

‘ Partnerens

stemmelse d- I vilje
/ dialogen
Rolle- ‘-} Forutsig-
modell /; barhet
) \
" 4 Verdighet | y

y

Figur 2 Hva partneren ma bidra med for at en person med medfgdt dgvblindhet kan fa bedre mulighet til & mestre
dialogen.
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Vedlegg

Vedlegg 1. Intervjuguide

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.

Kan du si noe om hvorfor et felles sprak er viktig for Malene?

Kan du si noe om hvilke kunnskaper du har om dialogen som du syns er nyttige & ha
med seg i arbeidet som partner?

Hva gjer du for at hverdagen skal bli mer forutsigbar for Malene?

Hvordan motiverer du Malene til at hun blir nysgjerrig eller oppmerksom nok til &
ville kommunisere med deg?

Hvordan tilrettelegger du for Malene i forkant av aktiviteter?

Hvordan tilrettelegger du for at Malene skal kunne mgte passende utfordringer i
dialogen?

Hvorfor tenker du det er viktig at Malene selv far mulighet til a pavirke og ta aktivt
del i utfordringene hun mgter i omgivelsene?

Hvordan kan partneren kan vare en god rollemodell for Malene nar hun mgater
utfordringer i dialogen?

Hvor viktig er det at Malene far vaere med pa a pavirke sin hverdag?

Hvilken betydning har gode opplevelser a si for Malene

Kan du si noe om hvilke egenskaper Malene har som du tror kan vaere ressurser for &
snakke sammen?

Hva bidrar du med for at Malene skal fa en god selvfglelse?

Hva har opplevelse av mestring a si for deg som partner?

Pa hvilken mate kan det vere viktig for Malene at du som partner opplever mestring?
Hvilke uttrykksmater bruker Malene for & gjare seg forstatt?

Kan du si noe om hva Malene mestrer nar dere snakker sammen?

Nar Malene for eksempel sier kaffi, hva gjgr du da?

Hva mestrer du nar du snakker med Malene?

Hvordan far Malene deg til & forsta at hun vil kommunisere med deg?

Pa hvilken mate bidrar Malene til & holde en samtale i gang over tid?

Hva gjer Malene nar hun ikke blir forstatt?

Hva er det som skjer nar Malene klarer & gjenfortelle noe dere har opplevd?

Hva gjer du viss Malene plutselig gjar noe annet enn det du hadde foreslatt?
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Vedlegg 2. Informasjonsskriv og samtykkeerklaering

Hei

Jeg tar Mastergrad i Spesialpedagogikk ved Universitetet i Oslo, og skal derfor skrive en
Masteroppgave dette siste aret. Siden jeg har kjent xxxx i mange ar syns jeg det hadde vert
interessant a se litt pa historien og teorien som har vert pa dgvblindefeltet. Jeg har ogsa tenkt
at det hadde veert veldig spennende a bruke xxxx som et dgme pa en voksen dgvblind som

stadig utvikler seg kommunikativt.

Dersom dere gir meg et skriftlig samtykke vil jeg fa anledning til & hente ut informasjon om
xxxx som kan belyse kommunikasjonsutviklingen hennes i oppveksten. Jeg vil bare bruke
informasjon som har betydning for xxxx sin kommunikasjonsutvikling, og xxxx vil bli
anonymisert etter retningslinjer fra Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS,

Personvernombud for forskning.

Om samtykke skriver Personvernombudet falgende:

Det kan vare aktuelt & inkludere personer med redusert eller manglende samtykkekompetanse
i forskning; eksempelvis forskning pa psykisk utviklingshemmede personer. Hovedregelen er
da at naermeste pargrende informeres om prosjektet, og eventuelt gir en uttalelse om hvorvidt
opplysninger om vedkommende kan anvendes i studien. Et stedfortredende samtykke er ikke
et gyldig samtykke etter personopplysningsloven. Det vil imidlertid veere et moment i den
interesseavveiningen mellom samfunnets interesse og personvernhensyn som her ma foretas.
Personer med redusert eller manglende samtykkekompetanse skal som hovedregel bare
inkluderes i forskningsprosjekter dersom forskningen ikke kan utfares pa personer som er i
stand til & samtykke, og man kan sannsynliggjere at den aktuelle forskningen er til direkte
eller betydelig nytte for den enkelte eller gruppen det forskes pa (jf. forskningsetiske
retningslinjer fra NESH).

Personvernombudet har bedt meg gi informasjon til pargrende og informanter: (Pa grunn av at
jeg vil bruke dette til & informere informantene er xxxx her omtalt som “devblind” pd grunn

av anonymiseringen).

Informasjon til pargrende og deltakere:

88



e Jeg har fatt veere med pa en prosess der den dgvblinde bare kunne motta instruksjon
om hva hun skal gjare (spise, sove, ga tur) til selv a kunne klare a formidle hvordan
hun har det, hva hun vil ha eller gjare og hennes glede ved a kunne dele en opplevelse
med andre. Denne endringen fra @ motta instrukser til selv & kunne delta i en dialog
med naerpersoner har fart til at hun har sterre mulighet til & kunne pavirke, og dermed
fa mer selvbestemmelse over eget liv og fa mulighet til en bedre livskvalitet. Formalet
med prosjektet mitt blir & finne noe ut om hvordan dialogisk perspektiv har bidratt til &
lgfte en devblind fra & veere en passiv mottaker til & bli en aktiv deltaker?

e Jeg vil innhente opplysninger om den dgvblindfgdte som kan si noe om
kommunikasjonsutviklingen hennes. Det kan til dgmes veere opplysninger om hvilke
kommunikasjons metoder den dgvblindfadte fikk leere pa de ulike institusjonene hvor
hun vokste opp. Det hadde veert interessant a finne opplysninger om den dgvblindes
kommunikasjonskompetanse ut ifra journaler fra tidligere barne- og ungdomsar for a
prave a finne informasjon om spraktilegnelsen hennes pa ulike alderstrinn. Interessant
vil det ogsa veere a finne ut hvilke opplaeringsmetoder som har blitt benyttet og hva
leerere og pedagoger mente om hennes davarende og fremtidige forutsetninger for
sprakutvikling.

e Dialogsekvenser mellom den dgvblinde og hennes naerperson, vil bli filmet for &
kunne fa anledning til & tolke hvordan dialogen mellom dgvblinde og hennes
narpersoner fungerer i dag. Den dgvblindes kommunikasjonsutvikling vil sa bli sett
oppimot teori som har vart pa dgvblindeomradet for & kunne si noe om hva som har
fart fram til at den devblinde i dag er i stand til & delta i dialog med sine narpersoner.

e Opplysningene innhentes gjennom nye videoobservasjoner og fra et videoopptak
fral994, og intervju og journal fra behandlingssenter om dette lar seg gjare.

e Alle opplysninger som blir benyttet i masteroppgaven vil bli anonymisert. Dette
prosjektet skal fullfares innen 1. juni 2012, og at videoopptak skal slettes og det gvrige
datamaterialet anonymiseres senest innen prosjektslutt.

e Deltakelse er frivillig, og at et samtykke kan trekkes tilbake sa lenge studien pagar
uten at man ma oppgi grunn.

e | denne Masteroppgaven er jeg som forsker er underlagt taushetsplikt og data vil

behandles konfidensielt.

Prosjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig

datatjeneste AS. Spesifikke opplysninger som gnskes utlevert via behandlingssenter
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1. Den devblindes sprakutvikling: beskrivelse av daglige situasjoner som viser hvordan

hun kommuniserte pa 80 — tallet, etter at hun var blitt helt blind.

2. Fa opplysninger om mal og metode for dgvblindehabilitering til den devblinde
3. Finne opplysninger om tegnsprakopplering, tidsstrukturering, og orientering i rom

4. Huvilke opplearingsmetoder og krav til kompetanse ble vektlagt for naerpersoner til den

dgvblinde

Navn og kontaktopplysninger til behandlingsansvarlig institusjon, student og veileder:
Universitetet i Oslo. Det utdanningsvitenskapelige fakultet. Institutt for spesialpedagogikk.
Daglig ansvarlig: Erling Kokkersvold. Hayere grad, Amanuensis. Arbeidssted: Institutt for

spesialpedagogikk, UIO.

Bergljot Rieber-Mohn er veilederen min i prosjektet. Bergljot arbeider ved Stadtped Vest i
Bergen og har lang erfaring innen dgvblindeomradet. Hun har ogsa skrevet en masteroppgave
om dgvblinde. Etter mange ars veiledning med den dgvblinde og personale vil Bergljot derfor

vaere til stor hjelp for meg som student & skrive denne Masteroppgaven.

Jeg som er Student heter Grete Olga Elde. Jeg sender deg en samtykkezrklaering, sammen
med en konvolutt som er merket med adressen min. Det hadde vert kjempefint om du skriver

under og kunne ha sendt den tilbake til meg.
Mvh Grete Elde

Samtykke erklaering for verge

Jeg har mottatt skriftlig og muntlig informasjon om Masteroppgaven til Grete Elde, og gir

felgende samtykke:
1. XXXX kan delta i video - opptak sammen med sine narpersoner: JA NEI

2. Boligen oppbevarer opptak av XXXX fra 1994 som viser hvordan XXXX og personalet

kommuniserer i forhold til ulike aktiviteter.

Det gis tillatelse til & bruke dette opptaket: JA NEI
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3. Behandlingssenteret trenger skriftlig samtykke fra pargrende for & utlevere falgende

taushetsbelagt informasjon om XXXX kommunikasjonsutvikling:

1. XXXX sprakutvikling: beskrivelse av daglige situasjoner som viser hvordan hun

kommuniserte pa 80 — tallet, etter at hun var blitt helt blind.

2. Fa opplysninger om mal og metode for XXXX dgvblindehabilitering
3. Finne opplysninger om tegnsprakopplering, tidsstrukturering, og orientering i rom

4. Huvilke oppleringsmetoder og krav til kompetanse ble vektlagt for naerpersoner til
XXXX

Det gis samtykke til at det hentes informasjon fra behandlingssenter som nevnt ovenfor
(pkt1-4): JA NEI

IR0 HD:0.0.0.9.0.0.0.0.0.0.0.0.¢.6.0.0. CHUIUNNN NN Dato:...02.11.2011..
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