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FORORD

Pargrende i centrum

”Jeg kan meaerke, at jeg traenger til en pau-
se...” siger en mor, som har et barn med
erhvervet dgvblindhed, som hun elsker
uendeligt hojt, og som hun gerne gik gen-
nem ild og vand for.

”Det har aldrig veeret noget, som har fyldt
sd meget hos mig...” siger en bror, som
har en naesten jevnaldrende soster med
erhvervet dgvblindhed, som han pa alle
teenkelige mdder beundrer, fordi hun er
sd sej.

Udsagnene er vidt forskellige, fordi de
kommer fra to forskellige mennesker i to
forskellige situationer. De afspejler meget
godt, at det er meget forskelligt, hvordan
man oplever det at veere i familie med et
menneske med erhvervet devblindhed.
Det afheenger af ens relation til menne-
sket med erhvervet devblindhed — men
ogsd 1 hej grad af, hvordan mennesket
med erhvervet dgvblindhed opfatter sig
selv og agerer.

Nar det er sagt, er det ogsd tydeligt i de
otte interview, som du kan leaese i dette
fagheefte, at der er problemstillinger og
folelser, som gar igen. Vi har intervie-
wet en mor, en far, en sgster, en bror, en
kone, en mand, en sgn og en datter. Pd
forskellig vis leder de os ind i en verden
af usikkerhed og bekymring, og folelsen

af, at man har et serligt — og tungt — an-
svar. Folelsen af at veere overset men ogsa
folelsen af, at man faktisk nok er blevet et
mere rummeligt og dbent menneske fol-
ger med relationen til et familiemedlem
med en sd alvorlig funktionsnedsaettelse
som erhvervet devblindhed.

Erhvervet devblindhed gor det vanskeligt
at kommunikere, tilegne sig information
og feerdes pd egen hdnd. De otte infor-
manter er i familie med mennesker, som
er funktionelt dgvblinde som konsekvens
af syndromer, aldersbetinget kombineret
syns- og horenedsattelse eller af ukendte
arsager. Feelles for dem er, ikke desto
mindre, at de sansetab, som deres familie-
medlemmer lever med, progredierer, altsa
forvearres med tiden, og at de og deres fa-
milier derfor lebende ma tage deres sam-
veer eller samliv op til revision og justere
eller eendre pé det.

Med udgangspunkt i bade teori og konsta-
terede behov har professionelle pd omréa-
det i stigende omfang udviklet tilbud og
intensiveret udbuddet af disse. Mennesket
med erhvervet dgvblindhed er udgangs-
punktet for tilbuddene, men det er de
pargrende, som er i centrum. Det er de i
erkendelse af, at netop de pargrende kan
veare en vasentlig ressource, hvis de bli-
ver stottet 1 processen, og at det ofte har



stor indflydelse pa ens liv at vaere i familie
med et menneske med devblindhed.

Center for Dgvblindhed og Heretab (DK)
Center for Dgve (DK), Resurscenter Eikholt
(NO) og Region Skdnes dovblindenhet

(SE) har bidraget med beskrivelser af hver
deres tilbud til pargrende til mennesker
med erhvervet dgvblindhed.

Faghaftet henvender sig til professionelle,
pdrorende og til mennesker med erhver-
vet dgvblindhed.

Vi vil gerne bringe et stort tak til alle der
har bidraget til faghaeftets tilblivelse.

Trine Skov Uldall og Bettina Moller,
Socialstyrelsen




FAMILIERELATION: MOR

Reprasentant for sit barn

Helles sgn, Anton, har Usher syndrom type |. Det betyder, at han er fgdt dgv, har balance-
problemer og Retinitis Pigmentosa - en gjensygdom som gradvist nedbryder nethinden
og bl.a. medfgrer indskrenket synsfelt og m@rkeblindhed. I en alder af godt to dr fik An-
ton cochlear implantat®. Anton har to sgskende.

Den dag hans lillesgster
blev fgdt, var han til
undersggelse, og vi fik
at vide, at vores 6-drige
dgve dreng ville blive
blind. Det var en svaer
besked pd et tidspunkt,
hvor jeg var psykisk sar-
bar, men vi kastede os
ud i det. Hvad skulle vi
ellers ggre?

Helle ser tilbage pa tiden, hvor Anton fik
diagnosen Usher syndrom med blandede
folelser. Tiden var pa mange mader lidt
atypisk, fordi Helle lige havde fgdt fami-
liens tredje barn, og bdde hormoner og
tanker flgj rundt i kroppen og hovedet pa
hende.

Forud var der gdet seks dr hvor Helle hav-
de pd fornemmelsen, at der var et eller
andet med hendes son. Han udviklede sig
anderledes end sin storesgster. I forbin-
delse med en legeundersogelse, da Anton
var to mdneder, fik Helle at vide, at born
udvikler sig forskelligt, og at de erfarin-
ger, som hun havde gjort sig med Antons
stores@ster ikke bare kunne overfores pa
Anton. Det anerkender Helle — bgrn er
uden tvivl forskellige. Men hun kunne
dog onske sig, at hendes fornemmelse
som mor var blevet taget alvorlig.

1 Et Cochlear Implantat (CI) er et avanceret horeapparat, som svart hereheemmede og dove kan fi
gavn af. Navnet henviser til cochlea, sneglen, som er sanseapparatet for herelsen i det indre gre. Et
cochlear implant bestdr af en ekstern mikrofon, en taleprocessor, en forsterker, en signaloverforsels-
enhed bag gret og en indopereret enhed bestidende af modtager og en elektrode, der stimulerer
nervefibrene i cochlear i det indre gre. Disse signaler sendes sa videre til bl.a. herebarken i hjernen.



Da Anton var otte maneder gammel gen-
nemforte en sundhedsplejerske Boel-test?
og vurderede pd baggrund af denne, at
Antons horelse bestemt ikke var, som den
burde vare. Men forst halvandet ar senere
anerkendte hgreafdelingen pd det lokale
hospital, at Anton faktisk var dov.

Anton fik efterfolgende cochlear implan-
tat og gennemgik en rivende sproglig
udvikling. I familien havde de besluttet at
lade Anton vokse op med badde tegnsprog
og talesprog, sd han ville blive tosproget,
men Anton valgte selv talesproget og var
rigtig dygtig til at udvikle det.

Skolestart

P4 samme tidspunkt som Anton fik sin
diagnose — som udover dovhed ogsa om-
fattede balanceproblemer og den progre-
dierende gjensygdom Retinitis Pigmentosa
— skulle familien til at beslutte, hvor de-
res dreng skulle g i skole.

”Vi havde veret rundt og kigge pa cen-
terskoler til ham, men vi valgte at lade
ham starte i den lokale folkeskole ude i
en lille landsby. Det gik rigtig godt i de
forste par dr, men sd begyndte en jaevnlig
udskiftning af leererne, der kom mange
forskellige vikarer indover, og det split-
tede klassen ad. Anton endte med at blive
klassens mobbeoffer,” fortaeller Helle, som
sammen med sin mand besluttede sig for
at spge andre omgivelser til Anton. Anton
startede pd en centerskole, en beslutning,

2 Bern i syv-ni méaneders alderen far testet
syn, herelse og gribefunktionen. Det er op til
landets kommuner at beslutte, om Boel testen
skal gennemfores eller ej.

som hans mor har det rigtig godt med i
dag, seks dr efter.

“Anton har ogsd laesevanskeligheder, og
er derfor ikke saerlig dygtig til at laese og
skrive. I den lokale skole vurderede de,
at hans manglende lesefeerdigheder nok
skyldtes hans nedsatte syn og horelse —
de formdede ikke rigtig at skille tingende
ad. Lige meget hvad, sa tror jeg, at han
var kommet pd centerskole, og det er jeg
faktisk glad for, fordi jeg oplever, at de er
1 stand til at skille tingende ad og sette
ind med de rette tiltag i forhold til min
dreng.”

Andres erfaring har
stor betydning for mig.

Det var siledes en stor lettelse for Helle,
da Anton startede pa centerskolen. Hun
oplevede, at hun ikke leengere skulle vere
pd forkant med tekniske ting, som for
eksempel CI og FM-udstyr. Der var flere
ressourcer omkring hendes son, og hun
havde i det hele taget en god fornemmel-
se, ndr hun sendte Anton i skole.

“Det gav mig en dejlig ro, at Anton gik

pé en centerskole i stedet for, at han sad
som enkeltintegreret. Det var uden tvivl
det rigtige for min sgn, det kunne jeg jo
se,” forteeller Helle. Hun henviser dog til
episoder pd skolen i 6. og 7. klasse, hvor
der var store problemer med at fa skolen
til at forsta han situation. ”Vi har veaeret
igennem en meget turbulent periode med



bortvisninger og sddan, og hvor de mente,
at Anton madtte fejle noget mere. Autisme
eller ADHD eller sddan noget. Men efter
en proces med udredning pad en psykia-
trisk afdeling og mange meader, fungerer
det nu igen, og der er tilrettelagt en un-
dervisning, som han trives 1.”

Darlig samvittighed

Anton er i dag 14 ar og har et breendende
onske om at komme pa efterskole. Det
onske deler Helle med ham — bdde af
hensyn til ham som af hensyn til sig selv.

”Jeg kan maerke pad mig selv, at jeg tren-
ger til en pause. Det lyder maske lidt
hardt, men Anton fylder rigtig meget,”
forteeller Helle, som er péd nedsat tid med
en ugentlig arbejdstid pd 27-32 timer. Den
nedsatte arbejdstid er et valg, som hun

er rigtig glad for — hun har brug for til-
knytningen til arbejdsmarkedet, men ved
ogsd, at hun er nedt til at veere meget til-
stede 1 hjemmet, for at veere sammen med
Anton. Det har hun det ogsd bedst med.

Helle skammer sig ikke over sin fglelse af,
at det ville veaere en lettelse for hende, hvis
Anton kom pa efterskole. Hun tenker,

at det mdske er fordi hun er klar over, at
hun faktisk har givet ham rigtig meget, og
veeret der rigtig meget for ham; og fordi
hun treenger til at have et andet omdrej-
ningspunkt i sin hverdag. Hun har ogsa
hort en anden mor til et barn med Usher
syndrom udtale precis det samme.

”Vi ses meget med en familie, som ogsa
har en teenageson med Usher syndrom.
Han er pd efterskole nu, og hans mor har
fortalt mig, at hun opdagede, hvor me-
get et Usher-barn fylder. Hun havde ikke

teenkt pa det for, men det slog hende, da
hun stod i det.”

Helle teenker, at hun — hvis Anton kom-
mer pa efterskole - mdaske vil saette sig ned
og laese en bog. Selvom hun, siden Anton
var lille, har arbejdet pa nedsat tid, har
hun vinket farvel til sin store interesse for
idreet, fordi der ikke var tid til, at hun dyr-
kede sine personlige interesser. Hun peger
ogsa pd, at hun vil bruge noget mere tid
med sine andre bgrn, to piger pa 8 og 17
ar.

”Selviplgelig har jeg nogle huller i forhold
til mine andre bern. Isar 1 forhold til den
lille. Hun er meget selvkerende, og kom-
mer derfor ofte til at klare mange ting
selv. For eksempel om morgenen, hvor
jeg bruger en time pa at fa Anton op og
hjeelpe ham godt i gang med dagen. Hun
klarer det hele selv, men der skal vare
noget mere tid til at hygge med hende. Og
byture med den store ville jeg ogsd priori-
tere noget mere. Vi gor det en gang imel-
lem, og jeg teenker altid, "hvorfor vi ikke
gor det noget mere?’.”

Darlig samvittighed overfor de andre born
i familien er bestemt en folelse, som Helle
er bevidst om.

”Min storste bekymring er, om alle mine
tre bern er glade. Det bruger jeg faktisk
meget energi pa at taeenke over og hele
tiden meaerke efter. Jeg analyserer nok me-
get.”

Manglende forstdelse fra
omgivelserne

Anton har et iltert temperament, og Helle
stoder ofte — ogsd 1 den nere familie —
pd undren over, at hun ikke bare kan fa



Jeg er uden tvivl blevet et staerkere menneske.

ham til at ’opfore sig ordentligt’. Det gor
hende ked af det, og det begreenser til ti-
der familiens muligheder for at tage ud
eller invitere gaester.

"Der er familiesammenkomster, som vi
ma springe over, og somme tider er vi
ogsd nadt til at kere tidligere hjem fra et
besog eller et arrangement, fordi Anton
ikke magter at veere der — og det gar jo
sd ud over hele familien ogsd de andre
soskende.” Det er ikke desto mindre det
valg, som Helle lpbende tager.

"Det veerste er faktisk det der med, at an-
dre synes, at man ikke gor det godt nok.
At man er en darlig mor, fordi ens barn
ikke opforer sig som alle andre bgrn,” si-
ger Helle og fortsaetter: "Nar jeg har stdet
1 sddanne situationer, har jeg ofte haft
behov for at ringe til de padagogiske kon-
sulenter, for lige som at fa luftet ud og
vendt nogle tanker med dem. Jeg er bare
nedt til at have nogle at snakke med, jeg
kan ikke gd med det inde 1 mig selv. Sa
siger konsulenterne ofte til mig, at omgi-
velserne ikke forstdr det dobbelte sansetab
og konsekvenserne af det, og at det ikke
er mig, som der er noget galt med. Det fo-
les godt.”

De padagogiske konsulenter fra Center
for Devblindhed og Haretab har ad flere
omgange veret stotte for Helle og dem,
som hun uden videre har kunnet hen-
vende sig til for at f& hjaelp. Helle finder
ikke ngdvendigvis den stgtte 1 sin mand,
som mener, at Anton har brug for fastere
rammer og brug for at forstd, at et nej er
et nej og ikke stdr til forhandling. Men
sddan tenker Helle ikke:

"Det er noget med, hvordan man er som
menneske. Min mand vil gerne have, at
der er konsekvens bag ordene, hvor jeg
meget mere gar ind og bearbejder. Jeg har
brugt utrolig meget tid pa at snakke med
Anton og forklare ham ting, bearbejde
ham og f3 ham til at falde ned,” forteael-
ler Helle og peger pd, at hun heldigvis er
et meget tilmodigt menneske. ”Jeg har
ofte teenkt pd, hvad nu hvis jeg ikke var
sd tdlmodig, hvordan ville det sd have set
ud? Nogen gange kan jeg jo godt komme
1 tvivl om, hvorvidt det nu er godt, at jeg
er, som jeg er.”

Denne tvivl dukker for eksempel op 1 si-
tuationer, hvor Anton har varet udadrea-
gerende og omgivelserne reagerer meget
firkantet ved at sige, at hun da md opdra-
ge ham ordentlig. I medet med andre for-
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@ldre til born med erhvervet devblindhed
meder hun ofte den forstdelse, som hun
synes, at hendes naermeste omgivelser til
tider mangler.

”Vi er med i Foreningen Danske DgvBlin-
des foraeldreforening, og her megdes vi en
gang om dret, hvor bgrnene ogsa er med.
Det, synes jeg, er rigtig godt. Her bruger
jeg ofte de foreeldre, der har bgrn, som er
lidt @eldre end Anton til at fd snakket min
frustration igennem med. I svaere situatio-
ner husker jeg pa, hvad de har fortalt mig
— de har ogsd haft bgrn, som har kastet
med ting eller reageret voldsomt udadret-
tet eller indadrettet. Andres erfaring har
stor betydning for mig, og jeg deler jo
ogsa gerne mine erfaringer med dem, som
eftersporger det.”

Helle forteeller, at i de situationer hvor al-
ting ser sort ud, sd kigger hun et ar tilbage
og ser, hvor langt de er kommet siden da.
Sa skulle der gerne veare noget, der er gdet
1 den rigtige retning, siger hun og under-
streger, at det er en strategi, som hun bru-
ger for at komme igennem de svare dage.

Her og nu

Synsnedsattelsen fylder fortsat ikke me-
get 1 hverken familiens eller Antons liv,
men de kender til den og ved, at den er
en betydelig del af det at leve med Usher
syndrom. I en alder af fem dr fandt man
ved en almindelig berneundersggelse hos
leegen ud af, at Anton er meget langsy-
net, hvorefter han blev henvist til Statens
Ojenklinik (1 dag Kennedy Insitituttet,
red.). Det var optakten til, at Anton fik
diagnosen Usher syndrom.

I dag har Anton et godt syn — han har
plus fem pa begge gjne, bygningsfejl,
hans syn snaevrer ind nedadtil og ganske
lidt i siderne, og sd er han natteblind og
kan derfor ikke feerdes alene allerede i
tusmeorke. Men han foler sig ikke serlig
begraenset i sin dagligdag.

"Anton er ikke hdrdt ramt pa det omrdde,
og han kan stadig dyrke sin sport, og vi
krydser naturligvis fingre for, at det kan
blive ved sddan. Heldigvis er han meget
alsidig, sa jeg er sikker p4, at han finder
pd noget andet at bruge sin energi pa,
hvis det, han gir op i nu, bliver for sveert.
Og faktisk teenker jeg ikke sd meget pa
det.”

Helles liv er uden tvivl blevet meget an-
derledes, end hun havde forestillet sig.
”Jeg ville da for alt i verden helst have
haft, at han var rask, og at vi ikke skulle
slds med alt det her. Men jeg er uden tvivl
blevet et steerkere menneske. En gang var
jeg meget genert og tilbageholdende, det
har jeg veeret nedt til at komme over, for-
di jeg sd ofte skal repraesentere mit barn.”

Hendes fokus er her og nu og ikke et sted
ude 1 fremtiden.

”Jeg skal fa hverdagen til at kere sd godt
som muligt og fa gode rutiner. Jeg er over-
bevidst om, at ndr man tror, at man ger
det bedste 1 nuet, sd laver man ogsd nogle
forkerte valg en gang imellem, men det
kan jeg ikke bruge min energi pa. Jeg kan
heller ikke ga og veare ked af, at han har
Usher. Min energi og mit fokus kraeves
andre steder.”



FAMILIERELATION: FAR

At bevare fatningen

Niels er far til en nu voksen mand i 30’erne, der har Usher syndrom type 1. Det vil sige,

at han er fgdt dgv med balanceproblemer og Retinitis Pigmentosa, en gjensygdom som
gradvist nedbryder nethinden og bl.a. medfgrer indskraenket synsfelt og mgrkeblindhed.
Sgnnen kommunikerer pd tegnsprog. Familien bestar i gvrigt af en mor og en storebror.

Viopdagede, at vores sgn
var dgv, da han var % ar.
Hvis vi talte til ham, nar
hanldisinseng, reage-
rede han ikke. Men hvis
vi skubbede til sengen
eller trampede i gulvet,
sd reagerede han.

Da Niels’ sgn var 1% kunne han endnu
ikke sidde selv. Det var tydeligt, at der var
noget galt med balancen, men forst, da
sennen fyldte ti ar og cyklede rundt sam-
men med de andre bgrn, forstod Niels og
hans kone for alvor, at der var noget mere
galt. Det skulle vise sig, at sonnen ogsa
havde problemer med synet.

I de ar var Niels’ kone alvorligt syg. Hen-
des sygdom kraevede mange og lange ho-
spitalsophold, og det endte med, at hun
fik et fysisk beveegehandicap. Mormoren,
som selv er dov, klarede husarbejdet og

alt det praktiske i forbindelse med Niels’
son.

"Det var ikke godt, da vi oven i min ko-
nes sygdom fik at vide, at vores 10-drige
dreng, ud over at veere dov, ogsa havde
synsproblemer. Vi tenkte jo videre frem
og blev meget bekymrede for hans frem-
tid.”

Kommunikationen halter

Kommunikation pd tegnsprog skulle vise
sig at blive et stort problem for Niels.

Han var eneforserger i familien. Der var
lange arbejdsdage, der skulle passes og
derfor ikke meget tid tilovers til tegns-
progsstudier. Hans kone blev derimod god
til tegnsprog. Niels oplevede bdde den-
gang og 1 dag, at det ikke falder ham let:

”Jeg var jo péd arbejde mange timer hver
dag, og derfor brugte jeg ikke tegnsproget
sd meget. Nu hvor min sen ikke laengere
bor hjemme, glemmer jeg ogsa noget af
det. Og der kommer nye ord til hele ti-
den. Det kan vi se, ndr vi er pd besog hos
ham, og han snakker med sine venner. Jeg
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snakker ikke sd meget, for jeg husker ikke
tegnene. Det bliver svaerere og svaerere.”

Til hverdag kommunikerer Niels og son-
nen mest pa sms, og nar de ses ma de
bruge det tegnsprog, de kan, sammen
med mimik og kropssprog. "Det er meget
frustrerende ikke at kunne kommunikere
flydende med sit barn.” siger Niels, "og
hvordan skal gd med at kommunikere,
hvis han bliver helt blind? Det er meget
bekymrende.”

Afhangighed kontra
selvstendighed

Niels ser tilbage pa sennens barndom og
ungdom. Sgnnen boede delvist hjemme,
og i perioder boede han pé sin skole, som
14 et stykke vaek. Nar Niels tenker til-
bage, ser han en dreng, der bdde havde
brug for stotte og opbakning til mange
praktiske ting i dagligdagen, men ogsa

en dreng, der faktisk kunne klare sig selv
et langt stykke hen ad vejen. P4 grund af
tegnsproget var han dengang afhaengig af
familiens stette til tolkning 1 mange situa-
tioner, for eksempel ndr han var syg og
skulle til leegen og ikke kunne passe ar-
bejdet. Men Niels ser ogsa en selvsteendig
dreng med masser af ressourcer. Niels er

stolt af sin sen og hans evne til at klare sig
selv i sit voksenliv.

”Min sen besluttede selv at flytte hjem-
mefra som 18-drig. Han ville taettere pa
vennerne og nok ogsa frigere sig lidt fra
os. Han afsluttede sine eksaminer og har
passet et arbejde 1 mange dr, indtil han
pd grund af synet mdtte gd pd fortidspen-
sion.”

I dag bor sgnnen 1 egen lejlighed, som
han selv har betalt. "Det er godt, for sa er
huslejen billigere, og sd maerker han ikke
sd meget til, at han er gaet pa fortidspen-
sion. Han har orden i tingene. Det gor mig
glad.”

I Niels’ optik ville sgnnen have stor glaede
af at have et lille job ved siden af pensio-
nen. Han synes, det er aergerligt, at det er
sd sveert for unge mennesker med handi-
cap at fa plads pa arbejdsmarkedet. Son-
nen har, efter Niels’ mening, bdde hoved
og fysik til at varetage et stykke arbejde,
men det kraever selviplgelig hensyntagen
til de seerlige forhold, der knytter sig til
det at have et kombineret hgre- og syns-
handicap. Det beroliger dog Niels, at han
kan se, at spnnen har vennet sig til ikke
at have et job.

Det er meget frustrerende
ikke at kunne kommunikere
flydende med sit barn.



Han har ordenitingene. Det ggr mig glad.

”Han har sine venner og Facebook og alt
det... men bare et lille job, for eksempel
som vicevaert pd en dgveskole, men den
slags job er der ikke sa mange af... sd lang
tid at det gar som nu, gar det godt. Men
jeg teenker da pd, hvad fremtiden brin-
ger.”

Nar Niels en gang imellem bekymrer sig
for sin sgn, ved han godt, at det ikke er
sonnens gnske. Men han kan ikke lade
veere, serligt 1 de perioder, hvor synsned-
saettelsen udvikler sig. Han teenker pa,
hvordan det mon vil blive, ndr han og
hans kone ikke leengere er her, hvem kan
sd hjelpe ham? ”Jeg hdber, at han stadig
kan se, ndr vi falder bort. Jeg skubber nok
de tanker lidt fra mig. Nogle gange kunne
det veere rart, hvis man kunne se fremti-
den i en krystalkugle.”

Nar der er sgskende

At have et barn med Usher syndrom har
praeget hele familien. I Niels’ familie har
de lagt stor vaegt pa ikke at gore forskel pa
bernene, og yde den nedvendige foraldre-
stotte pd en madde, sa det ikke gik ud over
samvaret med storebroren.

”Ubevidst kommer man nok alligevel til
at gore forskel en gang imellem, for der
er jo serlige hensyn at tage.” For Niels var

det meget vigtigt at vaere opmaerksom pa
dette, men heller ikke til at undgd helt.
Han og hans kone teenkte tit pd, om de
gjorde tingene rigtigt eller forkert.

Selv i dag, hvor bernene er voksne, er der
lidt forskel. Niels oplever, at bdde han og
hans hustru bekymrer sig mere om deres
tegnsprogede son, om hvordan han klarer
sig. "Ndr vi ikke har faet en sms fra ham i
en maned eller to, sd begynder min kone
at bekymre sig. Jeg prover at teenke, at in-
tet nyt er godt nyt.”

De to bredre har det godt med hinanden.
Niels forestiller sig dog, at relationen mel-
lem sgnnerne nok er blevet anderledes
end mellem andre sgskende, fordi den
ene taler et andet sprog og ofte var vaek
fra hjemmet pa skole. "Men de har lert at
kommunikere sammen de to. De forstar
hinanden nogenlunde. Det gir heldigvis
godtidag.”

Tet familiesammenhold

I det store hele synes Niels, at det har
praeget familien til den gode side, bade
det at have et barn med Usher syndrom,
og at moren har et fysisk handicap: Vi er
kommet teettere pd hinanden, fordi vi har
veret ngdt til at leve et liv, der var mere
stille og roligt.”
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Han foler ikke, at familien har mdttet op-
give nogle dromme pd grund af sennens
dobbelte sansetab. Men det har betydet, at
tempoet i hverdagen har veret langsom-
mere, og at der derfor har varet mere tid
til at interessere sig for hinandens liv.

Til trods for det tette familiesammenhold
kunne Niels godet have gnsket sig nogle
flere input udefra. For eksempel noget in-
formation fra myndighederne, serligt om
hvad der var af muligheder for praktisk
hjeelp til en familie med et barn/ung med
handicap. Det ville have varet en stor
hjeelp.

”Men vi gjorde jo alligevel bare det, der
skulle til. Jeg skiftede for eksempel arbej-
de, s jeg kom ned pd 37 timer om ugen
frem for 60 timer. Pa den made kunne
jeg bedre overkomme at ordne alt i hjem-
met,” siger Niels. "Sddan er man vel... og
vi havde jo en mormor til at hjelpe med
det praktiske. Men hvis ikke vi havde haft
hende, sa ved jeg ikke...”

For Niels er det vigtigt ikke at tage sor-
gerne pa forskud. ”Vi skal fa det bedste ud
af det, der er. Hvis forst vi som foraeldre
mister fatningen, hvad sd med bgrnene?”

Jeg hdber, at han stadig kan se,
nar vi falder bort.

T |



CENTER FOR D@VBLINDHED OG HORETAB

Nar der skal mere til end briller

og hgreapparat

Familien og det gvrige netvark omkring barnet er et vigtigt sted at arbejde som padago-

gisk konsulent. Den padagogiske vejledning handler derfor om meget andet end tilpas-

ning af briller og hgreapparat.

Af Anja Nielsen, pedagogisk konsulent, og
Jesper Dammeyer, psykolog.
Center for Dgvblindhed og Horetab

Hvis vejledning til bern med kombineret
syns- og heretab for alvor skal virke, ind-
befatter vejledningen ogsa netvarket af
foreeldre, professionelle og andre omkring
barnet. Det kan godt veere, at det er bar-
net, der er barer af den biologiske funk-
tionsnedsattelse, men betydningen af
denne, handicappet, opstar netop i sam-
spil med omgivelserne. Familien og det
ovrige netvaerk omkring barnet er derfor
et vigtigt sted at arbejde som padagogisk
konsulent. Den padagogiske vejledning
handler om meget andet end tilpasning af
briller og hgreapparat.

Familier med et handicappet barn

Forskningen viser, at familier med born
med handicap ofte stdr med seerlige pro-
blemstillinger sammenlignet med fami-
lier med beorn uden handicap. De lever
et mere begrenset socialt liv, f.eks. fordi
familien i mindre grad besager venner,
tager pad udflugter og restauranter eller

deltager i storre familiesammenkomster
(Bottcher & Dammeyer, 2010).

At fa barn er en stor opgave for de fleste
parforhold. At fa et barn med handicap
vil i de fleste tilfaelde betyde yderligere
udfordringer. Der er flere undersogelser,
som har fokuseret pd, hvordan det at fa

Center for Dgvblindhed og Hgretab
har en rekke dggn-, undervisnings-,
aktivitets- og samvears- samt fri-
tidstilbud mdlrettet personer med
dgvblindhed. Derudover har cente-
ret en kursusafdeling som udbyder
kurser og efteruddannelse indenfor
dgvblindeomrddet samt en lands-
dekkende konsulentfunktion der
tilbyder pedagogisk rddgivning

og vejledning til bgrn og unge med
medfgdt eller erhvervet dgvblind-
hed. Konsulentfunktionen yder ogsd
specialradgivning og -vejledning til
voksne med medfgdt dgvblindhed.
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et barn med handicap pavirker parforhol-
det. Resultaterne er blandede, sdledes at
nogle undersogelser finder, at skilsmis-
sefrekvensen stiger, mens andre finder,

at den falder. En mulig tolkning er, at
familieforggelsen med et barn med handi-
cap styrker et i forvejen staerkt parforhold
og svakker et mindre steerkt (Bottcher &
Dammeyer, 2010).

Foraeldrene til born med handicap er
foraeldre ligesom alle andre, men de har
nogle serlige opgaver i forhold til deres
barn. Disse opgaver @&ndrer sig, efter-
hdnden som barnet bliver aldre, og som
omgivelserne andrer sig. De opgaver og
udfordringer, som foreaeldre til bern med
handicap stdr over for, kan bade veere fru-
strerende, kraevende og interessante, af-
haengig af den situation, de og deres barn
er 1. Forskningen peger pa, at foraeldre til
bern med handicap kan have brug for for-
skellige former for stotte. Faedre har ek-
sempelvis ofte brug for anden statte end
medrene, og bedsteforzldre og seskende
uden handicap har mdske helt andre be-
hov.!

Ndr vejledning er mere end bare
vejledning

Center for Dgvblindhed og Heretab tilby-
der vejledning til alle bern med erhvervet
dovblindhed i Danmark. I en del tilfeelde,
fx hvis der er kendskab til, at barnet har
Usher syndrom, indskrives barnet uden

1 En uddybning af dette og flere af de andre
temaer findes i bogen "Handicappsykologi —
En grundbog om arbejdet med mennesker med
funktionsnedsattelser” Samfundslitteratur
2010.

videre til vejledning. @nsket om udred-
ning sker typisk ved, at bernehaver, sko-
ler eller foraeldre gennem sagsbehandler
eller PPR? retter henvendelse til VISO?.
Nar der gnskes en udredning, er det ofte
fordi, det er sveert at skelne symptomer pa
dovblindhed fra andre kognitive, sociale
og kommunikative problematikker. Pga.
sansetabene vil barnet skulle bruge meget
energi pa at tilegne sig viden om verden,
hvilket ofte resulterer i en forsinket ud-
vikling. Dette kan i omgivelserne give tan-
ker i retningen af afvigende eller forsinket
udvikling. De udviklingsmeessige proble-
matikker, som barnet med kombineret
syns- og horetab kan opleve, risikerer at
blive tolket i retning af andre diagnoser
som autisme, ADHD, psykisk udviklings-
hemning mv.

Da erhvervet dgvblindhed ikke bare er
devblindhed, men kan have brede og om-
fattende sociale og psykiske folger, er det
vaesentligt, at vejledningen til disse bern
har ikke kun har fokus gjne og grer, men
pa hele barnet og de miljger, som barnet
indgdr i. De paedagogiske konsulenter ved
Center for Dgvblindhed og Horetab har
derfor fra starten og gennem hele barnets
opvakst fokus pd vejledning til netveerket
omkring barnet. Det er erfaringen, at det-
te er afggrende for bedst muligt at sikre
barnets trivsel og udvikling.

2 Paedagogisk Psykologisk Raddgivning

3 VISO er den nationale Videns- og
Specialrddgivningsorganisation, Socialstyrelsen



Den konkrete vejledning

Efter en henvendelse tager den paedago-
giske konsulent kontakt med familien og
aftaler et hjemmebesag. Her tager konsu-
lenten en snak med forzeldrene om, hvor-
dan de oplever deres barn bdde mht. syn,
horelse, den generelle udvikling og den
aktuelle trivsel. Dernaest er det vigtigt, at
observere barnet i de miljger, som barnet
deltager i. Formalet med observationen
er, ud over at afdekke barnets funktio-
nelle syn og horelse, ogsd at fa barnet og
de voksne omkring barnet til at forteelle
om deres oplevelser og observationer af
syn, herelse og trivsel. Den konkrete vej-
ledning bestdr naturligvis i optimering af
syns- og horehjelpemidler samt de fysiske
omgivelser (fx bedre belysning og reduk-
tion af baggrundsstej). Men derudover
fokuserer vejledningen pd at forklare,
hvordan det kombinerede sansetab kan
veere drsagen til, at barnet udviser kogni-
tive, sociale og kommunikative vanskelig-
heder, og hvordan man paedagogisk kan
forsoge at tilretteleegge miljoet sdledes, at
det bedst muligt tilgodeser barnets behov
for kompensation.

Nar dgvblindheden eksisterer
i netvaerket

Center for Dovblindhed og Heretab lavede
for nogle ar siden et projekt sammen med
daveaerende Videnscentret for Dgvblind-
blevne. Fire foraeldre med bern med Usher
syndrom blev fulgt gennem en periode

pd to ar. Familierne fik besgg hjemme én
gang hver fjerde mined, hvor familien
blev observeret og foraeldrene interviewet
om de udviklingsopgaver, de stod over for
med bernene. Som supplement til bese-
gene 1 hjemmet blev bgrnene observeret i
skolen, pa fritidshjemmet og i andre sam-
menhange.

[ undersggelsen fremhaver foreeldrene
ofte, hvordan de laerer aktivt at anvende
netverket af professionelle omkring bar-
net til at finde konkrete lgsninger for dets
udviklingsopgaver. Forzldrene i underse-
gelsen forteeller, at de ogsd i hej grad bru-
ger andre foraldre i samme situation som
vigtige sparringspartnere. Disse foraeldre
meder de typisk gennem diverse foraeldre-
foreninger.

Konklusionerne fra dette projekt har
veeret med til at skeerpe fokus pd, at den
padagogiske vejledning til bern med er-

Netvaerket af professionelle og foraeldre
kommer til at udggre et lille fallesskab.
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hvervet dovblindhed ogsa ber have fokus
pd netvaerket omkring barnet, dvs. stotte
op om det, som foraeldrene pegede pd som
vigtigt.

Netvaerksmodel til forstaelse af
familiens situation

For at forstd og kunne forholde sig som
professionel til de mange forskellige ud-
fordringer og reaktioner, som familien
med et barn med handicap oplever, er det
vigtigt at kunne analysere den konkrete
families situation. Her er en netveerksmo-
del brugbar.

Forzldrene og forskellige professionelle,
bedsteforaeldre og maske naboer, venner
m.fl. udger tilsammen et netverk af res-
sourcepersoner omkring barnet med et
handicap. Nar familien star med en ud-
viklingsopgave, som for eksempel at finde
en egnet skole, kan netveerket traede 1 ak-
tivitet pd den made, at foraeldrene og de
forskellige professionelle mades og sam-
men diskuterer og arbejder pd at finde en
mulig lgsning. Man kan sige, at netveaerket
af professionelle og foraeldre kommer til
at udgore et lille feellesskab, hvor man
kan arbejde péd at etablere udviklingsbe-
tingelser og -muligheder, som passer til
barnets aktuelle udviklingsopgaver. Da
der sjeeldent findes standardlgsninger,
ndr det gaelder bern med erhvervet dov-
blindhed, kommer de ressourcer og den
kreativitet, som ligger i tveerfagligheden,
nemmere til udtryk i netvaerket. [ netveer-
ket kan man ogsa inddrage aktorer sisom
foraeldreforeninger og andre ressourcer,
der kan indgd i netvaerket som hjalpere i
forhold til udviklingsopgaven.

Det er hele den samlede aktivitet mel-

lem professionelle, offentlige systemer,
hjeelpemidler og behandlingsformer, som
bestemmer betydningen af ikke at kunne
se og hore lige sd godt som andre bgrn.
Hvad det betyder at vaere dgvblind, er ikke
forudbestemt, men foldes betydningsmaes-
sigt ud 1 netveerket omkring personen. At
vare bevidst om, at devblindheden skabes
og opretholdes i netvaerket omkring bar-
net, kan veere et vigtigt paedagogisk per-
spektiv. Udvikling ligger ikke kun i bar-
nets individuelle treening og leering, men
opnads ogsd ved at organisere, koordinere
og sa@tte netvaerket i arbejde.

Erfaringen er, at arbejdet med netvarket
iseer er relevant ved overgange, det vil sige
overgangen fra bernehave til skole, fra
skole til arbejde, fra at bo hjemme til at
bo selv, osv. Overgangene er ofte forbun-
det med skift af professionelle, forvaltnin-
ger og relevant lovgivning, sdledes at over-
blikket og kontinuiteten kan forsvinde. Et
problem kan eksempelvis vere, at forskel-
lige faggrupper har rollen som negleper-
soner 1 forskellige overgangssituationer.
Den padagogiske konsulent fra Center
for Dovblindhed og Horetab patager sig
ofte at vaere n@glepersonen i netvearket
gennem store dele af barnets opvakst.

Pa den mdde har foreldrene en gennem-
gdende person gennem barnets opvakst,
der kan viderebringe viden om barnet og
devblindheden (fx mellem kommunen,
skolen, fritidsklub). En del forzeldre ople-
ver det som bdade tidskraevende, uoversku-
eligt og folelsesmaessigt hdrdt konstant at
skulle bringe viden om barnet rundt.



Netvaerksskabelse

Man kan skelne mellem forskellige typer
af netvaerk som konsulenten etablerer
og arbejder med. Bornenetverk, netvaerk
for professionelle og foraeldrenetveaerk. I
denne artikel vil vi fokusere pd foraeldre-
netveaerket.

Konsulenterne samarbejder taet med FDDB
(Foreningen Danske DegvBlinde, red.). En
gang om dret afholder FDDB en fami-
lieweekend, hvor familier med bern med
erhvervet dgvblindhed kan deltage. Her
deltager konsulenterne ogsd, og bidrager
ofte med et fagligt oplaeg omkring vejled-
ningen. Det giver mulighed for, i samar-
bejde med foraeldregruppen, at finde ud
af, hvad der fremadrettet bor fokuseres
pd, og hvilke temaer der er aktuelle.
Weekenden 1 sig selv skaber rammen for,
at familierne kan mede andre, der star i
samme situation som dem selv.

Mere lokalt har konsulenterne forsggt at
lave forzeldreaftener i samarbejde med de
enkelte skoler. Mdlet har vearet at skabe
et lokalt forum, hvor der er mulighed for
at leere hinanden at kende og udveksle
erfaringer i forhold til de problematikker,
man steder pa som foraeldre. Disse afte-
ner bestar typisk af feellesspisning samt
et opleg, som relaterer sig til det at veere
en familie med bern med erhvervet dev-
blindhed.

Generelt opleves der bade vilje og lyst til
at udvikle og deltage 1 netvaerk ogsd pa
tveers af familier og institutioner. Dette er
positivt, da vi oplever at gode netverk er
med til at stotte familierne. Det har ogsa
betydning for bernene, idet familiens og
bernenes trivsel heenger sammen.

Netveerket er ogsd med til at udbrede vi-
den om devblindheden, og dermed fast-
holde et fagligt fokus pd devblindheden.

Udgangspunkt i netvarket er
altafggrende

Det er ikke altid enkelt ndr den paedago-
giske vejledning tager udgangspunkt i

netvaerket omkring barnet og dets familie.

Det kan veaere besveerligt, langsommeligt
og uoverskueligt. Men erfaringen er, at
dette fokus er afggrende, hvis de begraens-
ninger og udviklingsmaessige risici som
bern med kombineret syns- og horetab
ofte meder skal im@degds bedst muligt.
Arbejdet med netvaerket omkring barnet
og familien er vigtige forudseaetninger for,
at bade barnet og dets familie skal kunne
trives.
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FAMILIERELATION: KONE

En god rollefordeling

Karen er gift med Hans, som har Usher syndrom type Il. Det medfgrer, at han haretalvor-
ligt hgrehandicap og Retinitis Pigmentosa, en gjensygdom som gradvist nedbryder net-
hinden og medfgrer indskraenket synsfelt og mgrkeblindhed. Hans er for nylig blevet co-
chlearimplanteret pd det ene gre og har fdet en markant bedre hgrelse efter operationen.

Hvis du kan leve med
det, sd kan jeg ogsd!”

Sddan sagde Karen, da hendes mand tid-
ligt 1 deres forhold tog sig mod til at for-
teelle om sin kombinerede hore- og syns-
nedsattelse.

Karen opdagede egentlig selv, at der

var noget galt med hendes mand, da de
modte hinanden for 23 ar siden. Han
valgte dog 1 ferste omgang at tie, og hun
konfronterede ham ikke med sine iagt-
tagelser. Hun havde lagt maerke til, at han
havde lidt problemer med at registrere
ting ude i periferien, men det pavirkede
ikke hende. Og han kerte stadig bil uden
problemer. "Hans havde h@reapparat, og
det har jeg ogsd, sa det betad ikke noget
for mig.”

Kaerligheden forblev intakt

Alligevel var Hans utryg og enskede ikke
at forteelle, at han levede med bdde en he-
renedsattelse og en gjensygdom. Han var

bange for, hvilke konsekvenser det ville
fa for deres feelles fremtid. Han var usik-
ker pa, om det maske ville skreemme den
kvinde, han havde kastet sin keerlighed
pd, veek. Men sddan kom det ikke til at gé,
selvom der uden tvivl har veeret, og til sta-
dighed er, svare perioder i deres samliv

”Min mand har haft markante forveer-
ringer i synet, og det er kommet i ryk. Jeg
kan ikke marke det som sddan pd hans
syn — han bliver ikke mere klodset. Det
er 1 hvert fald ikke det, som jeg forst laeg-
ger maerke til. Men jeg kan tydeligt meer-
ke det péd hans psyke... at nu er det pa
vej. Hans lunte bliver kortere, og jeg kan
meerke, at der noget, som gar ham pa.”

Ndar Hans er nede, forsgger Karen altid at
opmuntre ham, men det er sveert, siger
hun. ”Nar nu vi ved, at det kun bliver
veerre.” Karen har ikke opskriften pd det
mirakel, der skal til for at hjaelpe hendes
mand pa rette vej, ndr han oplever disse
nedture. Hun tager det fra gang til gang
og laegger meget vaegt pa bare at vaere der
for ham. Og sad baerer hun over med ham
og hans luner. Det samme gaelder famili-
ens born pa 11, 19 og 22 4r.



Karen ser tilbage pa sit agteskab med
gleede, men der har ogsd veret en reekke
udfordringer undervejs. Den sveareste tid
var, da hendes mand pa grund af sin syns-
og herenedsattelse blev tvunget til at
forlade arbejdsmarkedet: "I de ar blev min
mand meget passiv, jeg var lige ved at ga
ud af mit gode skind. Alt hang pa mig, og
jeg skulle hive ham op hele tiden.” Karen
forteeller, at hun i den proces var ved at
pakke sit gode toj og forlade Hans sam-
men med bernene.

”Jeg blev jo ogsa frustreret. Men jeg blev
heldigvis af keerlighed til ham — han
kunne jo ikke ggre for det. Det gik ud
over bgrnene, for han var der jo aldrig.
Han var simpelt hen ikke til stede i vores
familie,” forteeller hun.

Initiativet vendte tilbage

Det vendte heldigvis pa et tidspunkt, hvor
Hans godt selv kunne se, at den var helt

gal, og at han faktisk havde behov for
hjeelp for at komme videre.

Han blev hjulpet pa rette vej af sin egen
laege, som han havde nogle samtaler med.
Og sa begyndte Hans selv at tage initiativ
til at opsege folk efter at have levet meget
isoleret i flere 4r.

Karen er glad for, at hun blev, selvom det
var nogle meget hdrde ar bade fysisk og
psykisk. Det veerste var uvisheden om,
hvor lang tid det ville tage, inden hendes
mand kom ud af den nedtrykte sindstil-
stand, han var havnet i. Var der en bed-
ring lige om hjornet, eller ville det tage
madneder, mdske dr? "Han skulle jo igen-
nem den proces for at finde ud af, hvem
han var, og at han var menneske alligevel,
men det var hardt for os begge to.”

Gennembruddet kom som fplge af sam-
talerne med leegen, og fordi Karen fik sin
mand til at forstd, at hun stadig elskede

Han skulle jo igennem den proces for at finde ud
af, hvem han var, og at han var menneske alligevel,
men det var hardt for os begge to.
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ham p4d trods af hans syns- og hgrened-
s@ttelse. For hende var det ikke vigtigt,
at han havde veeret nedt til at forlade det
etablerede arbejdsmarked pa grund af sit
sansetab, eller at han overhovedet havde
et sansetab.

Hendes keerlighed til ham afhang ikke af,
hvilket arbejdsliv han havde. Noget som
han fejlagtigt gik rundt og troede. Hans
frygtede simpelthen, at hun ville finde en
anden, ndr han nu ikke leengere var den
samme mand, som ham hun medte for 23
ar siden.

En gladere mand - en gladere kone

Karens mand er i dag meget aktiv i For-
eningen Danske DgvBlinde (FDDB). Det
har givet hende en gladere mand, og det
beriger ogsd hendes liv. Arene hvor det
var hende, der skulle sorge for den gode
stemning i hjemmet er for laengst ovre.
Begge parter bidrager i dag til, at familien
trives, og Karens mand kan og vil mange
ting selv. Det betyder, at hun har over-
skud til ogsd at lave de ting, der er vigtige
for hende personligt.

”Jeg foler ikke, min mand er afhaengig af
mig 1 dag. Jeg tror, det handler om, at vi
har fiet lavet en god rollefordeling. Jeg
tager mig af de praktiske ting uden for
hjemmet, og min mand passer alt, hvad
der hedder bank og offentlige instanser.
Ting der kan ordnes hjemmefra pd com-
puter.”

Karens mand har endvidere valgt at takke
ja til al den hjeelp, han kan fa. Det friseet-
ter ogsa nogle ressourcer hos hende. Han

bruger kontaktpersonordningen' og har
faet Cochlear Implant® i 2011. Karen op-
lever, at de to ting styrker hans uafhan-
gighed og dermed ogsa bidrager til hendes
frihed.

Samtidig gar det, at de hver iseer far det
optimale ud af badde deres familieliv, fri-
tidsliv og arbejdsliv, hvilket giver en til-
fredsstillelse hos Karen.

”I morgen skal han ud og kebe julegaver
med sin kontaktperson. Det giver mig en
stor frihed, at de kan gore sddanne nogle
ting sammen. S3 ved jeg, at han ikke be-
hever at vente p4d, at jeg kan hjelpe. Hvis
det kan hjaelpe ham, sa hjelper det jo
ogsd resten af familien i den sidste ende.
Inklusiv mig.”

1 Kontaktpersonordningen er beskreveti §98
1 den danske Lov om Social Service, hvor der
stdr: ’Kommunalbestyrelsen skal i fornpdent
omfang tilbyde hjeelp i form af en saerlig
kontaktperson til personer, som er dgvblinde.”
Hensigten med kontaktpersonordningen er at
give mennesker med devblindhed mulighed
for at f en seerlig form for hjaelp. Den hjelp
kan veere med til at bryde isolation og bidrage
til, at mennesker med devblindhed pa trods af
deres meget svaere kommunikationshandicap
og massive ledsagebehov kan leve sd normalt
som muligt.

2 Et Cochlear Implantat (CI) er et avanceret
hgreapparat, som sveert hgrehaemmede og
dove kan fd gavn af. Navnet henviser til
cochlea, sneglen, som er sanseapparatet
for herelsen i det indre ore. Et cochlear
implant bestdr af en ekstern mikrofon,
en taleprocessor, en forsterker, en signal-
overforselsenhed bag gret og en indopereret
enhed bestdende af modtager og en elektrode,
der stimulerer nervefibrene i cochlea i det
indre gre. Disse signaler sendes sd videre til
bl.a. hgrebarken i hjernen.



Sparring ude fra

Karen gér ikke som sddan og bekymrer sig
over fremtiden, men hun tenker da i pe-
rioder over, hvor leenge hendes mand far
lov at beholde sit syn — er det to ar eller
tyve dr? Hun tenker forst og fremmest

pd, om han kommer til at bevare et rest-
syn, der er godt nok til, at han kan bruge
det til noget.

Hun er ikke bekymret for det folelsesmaes-
sige 1 forhold til dem som par. Hun ved,

at han er den mand, hun vil dele resten af
sit liv med, men hun ved ogsd, at et even-
tuelt tab af den sidste synsrest kan fa ind-
flydelse pd hendes mands liv bade fysisk
og psykisk, og derigennem ogsd pa hendes
eget liv.

Karen har lgbende sogt sparring og input
ude fra i forhold til det at leve sammen
med en mand med et progredierende san-
setab for eksempel gennem kurser hos
FDDB. Hun har sdledes deltaget i kurser
for pargrende.

"Pargrendekurser er en god ting, og det
er vigtigt at forteelle til alle pdrorende,
hvad der findes af kurser. Men det er ikke
alle, der kommer af sted af sig selv, nogle
skal man skubbe mere til end andre. Min
familie og jeg har haft meget glaede af den
slags kurser. Dog kunne jeg godt @nske, at
der var noget for de mindredrige, hvor tin-
gene blev forklaret pa deres niveau.”

"De pargrende er en vigtig ressource 1
forhold til de mennesker, der dagligt
lever med en kombineret hore- og syns-
nedsattelse. De kender og forstar de
sma signaler, der kommer til udtryk i en
hverdag hos en person med et handicap,
der lpbende er under forandring. De kan
derfor medvirke til, at der bliver handlet
pd forandringerne. Hurtigere end nogen
anden,” vurderer Karen.
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FAMILIERELATION: MAND

Man skal ikke ga i sort

Ole er gift med Hanne som har Usher syndrom type 2. Hanne har nedsat hgrelse i kombi-
nation med Retinitis pigmentosa, en gjensygdom som gradvist nedbryder nethinden og
bla. medfgrer indskraenket synsfelt og mgrkeblindhed. Sammen har de to bgrn, der er

flyttet hjemmefra.

Man skal ikke ga i sort,
fordi man far konstateret
Usher. Jeg ved, at naturen
har luner, der kan pdvirke
bdde os mennesker og
dyrene. Det md vi forhol-
de os til, nar det kommer.

”Da jeg medte min kone havde hun he-
reapparat. Det var ingen overraskelse.
Men synet vidste vi ikke noget om. Det
var forst, da hendes soster fik konstate-
ret Usher, at vi begyndte at snakke om,
at hun egentlig ogsa sparkede lidt meget
rundt til de ting, der 1a pa gulvet.”

[ starten teenkte Ole ikke sd meget over,

at hans kone, ud over at have en nedsat
horelse, nu ogsd havde problemer med

sit syn. Undersagelser hos gjenlaegen gav
ikke anledning til de store forandringer i
dagligdagen. Hun matte for eksempel sta-
dig kere bil, pd neer om aftenen, pa grund
af natteblindhed — s alt var egentlig som
for.

Men da Hanne begyndte at ga til un-
dersogelser pd Statens Qjenklinik, gik
alvoren op for dem. "Vi troede ikke, det
var sa slemt. Vi fik forskellige scenarier
om, hvordan det kunne udvikle sig. Et af
scenarierne var, at min kone kunne blive
blind i lgbet af fem ar. Det kom som lidt
af et chok for os begge.” Ole og Hanne gik
efterfplgende til undersogelser pa klinik-
ken i en drraekke. Det perifere syn &n-
drede sig markant, men det centrale syn
forblev intakt, og det er det stadig i dag.

Forveerringen af synet gar nu meget lang-
somt, sd de har begge vaennet sig til tan-
ken om, at det er noget, der venter ude

1 fremtiden. ”Jeg kan da godt blive lidt
nerves ved tanken om fremtiden. En gang
imellem bliver min kone lidt deprimeret.
Iseer hvis hun har en dag, hvor synet er
lidt darligere. Sa bliver hun bange for, at
det har udviklet sig. Det pavirker mig. Jeg
registrerer meget, hvordan hun har det.
Sd sperger jeg ind til det. Vi taler sammen
om det og far det undersogt hos gjenlae-
gen. Sd kan vi lidt igen.”



Omsorgsfuldhed

Inden Hanne fik konstateret Usher syn-
drom, var hun hjemmegdende, og de hav-
de pa grund af valg af arbejdsliv en meget
traditionel rollefordeling. Han ordnede de
ting, der var uden for huset, og hun ord-
nede, hvad der skulle ordnes indenfor. Sa
leenge hun fik lov at arbejde i fred, gik det
fint, sd sddan blev det. Det var en rollefor-
deling, der ifplge Ole gav dem begge noget
at lave pd hver deres praemisser. "Men jeg
har teenkt péd bernene. I perioder har de
veeret meget omsorgsfulde og opmaerk-
somme pd at hjelpe deres mor — naesten
overbeskyttende, sd det har helt sikkert
pavirket dem.”

Ole mener, at det iseer var i 8-12 ars al-
deren, at bernenes opmarksomhed for
moderen var serlig udtalt "De har jo ogsa
skulle finde en balance og leere, hvorndr
de skal hjeelpe, og hvorndr Hanne kan
selv... Det er ikke noget, vi har gjort noget
ud af. Hanne sagde selv fra, ndr hun ikke
havde brug for hjeelp. Det gik over af sig
selv.”

Usherifamilien

Bdde Hannes sgster og mormor har Usher
syndrom, sa alle i familien, bern som
voksne, kender til funktionsnedsattelsen
og dens konsekvenser. De er vant til at
hjeelpe hinanden og veere opmarksomme
pa seerlige behov. Det er ikke noget, som
de i familien teenker sd meget over. De gor
det bare.

Ole forteeller, at han og hans kone altid
ankommer hdnd i hdnd, ndr de deltager
1 et arrangement, og at han helt naturligt
tager de hensyn, som hendes situation
kraever. Hvis de er ude i festligt lag eller

skal veelge til og fra i forhold til et arran-
gement, er det altid under hensyntagen
til, hvad der ogsa har verdi for hende.
Han foler det ikke som et offer, han siger,
det er noget, han har laert at leve med
som det mest naturlige i verden.

Forandringer

Ole og hans kone har formadet at skabe et
liv og sikre et aegteskab, der tdler, at Usher
syndrom er en fast folgesvend 1 hverda-
gen. Men naturligvis er der ting, som
kunne have veret anderledes, hvis ikke
Hanne havde haft problemer med sit syn
og sin horelse.

Jeg registrerer
meget, hvordan hun
har det. Sda spgrger
jegind til det.

”En ting, der har forandret mit liv, er, at
det altid er mig, der kgrer hjem fra fest.
Men det har selviplgelig sparet mig for
utrolig mange tommermaend.” Det har
veeret bade positivt og negativt, siger Ole.
Iseer da han var yngre, da sergrede det
ham, at han ikke bare en gang imellem
kunne afleegge chaufforrollen, iser nyt-
arsaften.

En anden ting, som han og hans kone har
veeret ngdt til delvist at opgive, er at tage
pd vandreferie. En passion de tidligere
har kunnet udleve i feellesskab. "Det har
veeret sveaert for os begge to. Det har veret
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Hvis hun er taget
hjemmefra pd cykel,
nar det er lyst, og
hun stadig ikke er
kommet hjem, nar
det er blevet markt,
sd bliver jeg bekym-
ret.

sveert for mig at forholde mig til, om jeg
skulle tage af sted pad vandretur alene el-
ler bliver hjemme, og det har vaeret sveert
for min kone at sige, hun ikke ville med
mere.” For tiden snakker Ole og Hanne
om hvilke nye mdder, de i fremtiden kan
holde ferie pd sammen. Mdske findes der
andre steder med mere tilgeengelige van-
dreruter, sd det alligevel kan lade sig gore
i et vist omfang.

Hanne er meget aktiv uden for huset nu,
hvor bornene er flyttet hjemmefra. Hun
har et deltidsjob, og hun er engageret i
lokale aktiviteter. Det kraever en del trans-
port, og Ole er ikke altid lige tryg ved si-
tuationen.

”Om vinteren bekymrer det mig en del.
Hvis hun er taget hjemmefra pa cykel, nar
det er lyst, og hun stadig ikke er kommet
hjem, ndr det er blevet morkt, sé bliver
jeg bekymret. Hun er dog udstyret med en
mobiltelefon, men hvis hun ikke lige kig-
ger pa den og ser, at hendes bekymrede
mand har sendt hende en sms, fir han jo
ikke noget svar, og sd er ventetiden lang.”

Ole har ikke modtaget stotte fra profes-
sionelle i forbindelse med det at have en
kone med erhvervet devblindhed. Han
oplever heller ikke, at han har haft behov
for det. ”Vi har generelt ikke de store pro-
blemer i dagligdagen pa grund af det. Vi
gar ikke i panik. Flere i Hannes familie
har det samme syndrom, sd der er mange
1 vores familie, der kender til, at se og
hegre darligt. Vi er vant til det jo.”

Ole forteeller i gvrigt, at de i familien, ikke
som sddan har brugt hinanden til at tale
om, hvordan det for eksempel er at vere
gift med én, der ikke ser sd godt. Vi kan
jo se, hvordan tingene fungerer.”

Fremtiden

Ole er bevidst om, at tingene kan tage sig
ganske anderledes ud i fremtiden, end de
gor 1 dag. Hanne og Ole bor pa deres ar-
bejdsplads, og ndr pensionsalderen bliver
en realitet, skal de flytte derfra. Det er sd
som sd med pensionsopsparing for hans
kones vedkommende, sa det bliver et liv
med ren folkepension, uden tillaeg. "Det
bliver ikke en dans pa roser,” siger han,
“men Vi er jo ikke de eneste. Der er andre,
der klarer sig for sma belegb, s mon ikke
det gdr alligevel.”

Ole har et arbejdsliv, som er teet knyttet til
den fysiske natur og mener faktisk selv, at
det har indflydelse pa, hvordan han hdnd-
terer sin kones funktionsnedsettelse:

”Man skal ikke gd i sort, fordi man far
konstateret Usher. Jeg ved, at naturen har
luner, der kan pavirke bdde os mennesker
og dyrene. Det mad vi forholde os til, nar
det kommer.”



EIKHOLT, NORGE

At lytte med hjertet - et kursus for par

Et kursus kan forbedre kommunikationen i parforhold, hvor den ene part har erhvervet

dgvblindhed.

Af Bente Enggrav, klinisk socionom, Eikholt

At leve med kronisk sygdom i familie
og parforhold

De problemstillinger, som mennesker
med en kronisk sygdom oplever, svarer pa
mange mader til de udfordringer, mange
mennesker med erhvervet dgvblindhed
oplever i deres nere relationer. Derfor
bygger en del af teorien bag vores arbejde
péd teori fra omradet om kronisk sygdom.

Sammenhold i familien, direkte kom-
munikation om sygdommen samt god
feelles problemlgsning er faktorer, som
kan forebygge de negative konsekvenser
af sygdommen. Det er dokumenteret, at
familiens holdning pdvirker patientens
egenomsorg og strategier i forhold til at
handtere sygdommen. I familier, hvor et
medlem lider af en kronisk sygdom, kan
der let opstd statiske roller og menstre,
hvor den ene er ”syg” og altid har brug
for hjeelp, og den anden er "frisk” og skal
veere til hjeelp og statte (Fjerdstad 2010).

En kritisk og ikke-stgttende partner, kan
veere medvirkende til, at den som lever
med en kronisk sygdom far lavt selvveerd
og dermed mere negative copingstrategier

1 forhold til at handtere sygdommen (Fi-
sher og Weihs 2000). Den, som lever med
sygdom, kan fgle, at han/hun belaster den
anden. [ parforhold, er det meget vigtig at
tale sammen om, hvordan dette opfattes.
God kommunikation om, hvordan man
kan stgtte hinanden kan gore parret bedre
rustet til at hdndtere de belastninger og
udfordringer, de star over for i dagliglivet
(Fjerdstad 2010).

Kombineret sansetab og
udfordringer i forholdet

En far med reumatisme forteeller, at han
var ked af, at han var nedt til at stoppe
som treener for datterens fodboldhold. I
samtalen med familien, kom det frem,
at for bernene var det ikke jobbet som
traener, der var det vigtigste, men det en-
gagement han havde i deres liv. Det blev
derfor vigtigt at finde nye mader at veere
far pd (Stene og Fjerdstad 2007).

Personer med kombineret syns- og ho-
renedsattelse/dgvblindhed oplever ogsd
bdde folelsesmaessige og praktiske endrin-
ger, ndr sansetabet progredierer.

Mange foler, at de er negdt til at stoppe
med at udfere vigtige opgaver i familien.

27



28

Eikholt Nationalt ressourcecenter for
dgvblinde i Norge er ansvarlig for at
arrangere kurser for personer med
kombineret syns- og hgrenedsaet-
telse, hvor de lerer at leve med deres
funktionsnedsattelse. Centreter
ogsd ansvarlig for at yde vejledning
og undervisning til pdrgrende.

At leve med en kombineret syns- og
hgrenedsattelse/dgvblindhed i fami-
lie og parforhold giver nogle seerlige
udfordringer med hensyn til kom-
munikation. Eikholt arrangerer derfor
samlivs- og kommunikationskurser
for mennesker med dgvblindhed og
deres egtefelle/partner. Formdlet
med kurserne er, at parrene far mulig-
hed for at forbedre deres kommuni-
kation. Pd denne made kan de bedre
hdndtere de udfordringer, som de
m@der i hverdagen.

Begge foreeldre/partnere har brug for at

fa bekraeftet deres rolleidentitet gennem
en redefinering af opgaver og ansvarsom-
rdder i parforholdet (Enggrav 2009). En
rolleidentitet bliver bekraeftet af det, vi
gor, ikke, hvad vi er. Bekreaeftelse af rollei-
dentitet forer til oget folelse af egenkom-
petence (Burke 2004). At kommunikere
godt om disse andringer i parforholdet, er
vigtigt for at begge skal fole sig forstdet og
medt af deres partner.

T |

Generelle faktorer, der kan
komplicere samlivet

Der findes bade statiske og dynamiske
risikofaktorer, som kan @ge det problema-
tiske 1 samlivet. De statiske kan man ikke
gore noget ved, de handler om, hvad hver
enkelt har oplevet tidligere i livet.

De dynamiske faktorer kan man imidler-
tid godt arbejde med og @ndre. Vigtige
dynamiske faktorer er (Markmann, Stan-
ley og Blumberg 2003):

® At parret har negative mader at tale
sammen pa og skaendes

® Besvaer med at udtrykke sig klart, isaer
om uenigheder

® Svigtende samarbejde ndr uenigheder
opstar

m Urealistiske forventninger til eegteskabet

® Forskellige holdninger til vigtige sporgs-
madl

® Lav grad af forpligtigelse i forholdet

Disse faktorer betyder, at man far stgrre
vanskeligheder med at hdndtere proble-
mer og negative fglelser. Forskning viser,
at det ikke er typen af konflikt, der afgor,
om et par lykkes i parforholdet. Det er i
langt storre grad afhaengigt af, mdden par-
terne hdndterer konflikter. (Markmann,
Stanley og Blumberg 2003).

Almindelige kommunikations-
barrierer i samlivet

Vi har alle oplevet frustrationen, nar vi
ikke bliver forstéet eller hort af vores nar-
meste. Der bliver ingen sammenhang,
mellem det vi mener at sige og modta-
gerens fortolkning af dette. Det er derfor
vigtigt at identificere, hvad der forhindrer
os 1 at kommunikere, sd vi bliver medt og



forstet. Folgende kommunikationsbar-
rierer kan besvaerliggore en god samtale
med partneren (Markmann, Stanley og
Blumberg 2003):

® Uopmearksomhed: noget forstyrrer os el-
ler vi formadr ikke at koncentrere os.

m Staerke folelser: vi er glade eller vrede,
og dette pavirker, hvordan vi opfatter
den anden.

® Forestillinger og forventninger: vi har
en forudbestemt holdning til, hvad den
anden mener.

m Forskelle i personlighed og veremade:
Nogle er stille, andre temperaments-
fulde. God kommunikation kreever, at vi
kender hinandens veeremdader og reakti-
onsmenstre.

m Selvforsvar: Vi er utydelige, nar vi ud-
trykker vores gnsker og behov for at
undga at blive afvist og saret af den an-
den.

Faktorer, der kan gore kommunikationen
bedre, er at forstd egne kommunikations-
barrierer, starte en samtale pa en god og
tydelig made, udtrykke sig med jeg-bud-
skaber og vare positiv og konkret.

Ud over de almindelige kommunikations-
barrierer medforer kombineret syns- og
herenedsattelse/dgvblindhed nogle yderli-
gere vanskeligheder med at kommunikere
1 parforholdet. Hvert par ma finde deres
made at kommunikere, nar sansetabet
progredierer. Det kan veere at tage alter-
native kommunikationsformer, fx haptisk
kommunikation eller taktile tegn, i brug.
Dette kan veere afggrende for at have en
god kommunikation med partneren.

Det kan ogsa veere vigtigt at tage veerkte-
jer, som fx en samtaleforsteerker, i brug

og aftale i hvilke sammenhaenge, den skal
benyttes. Nar parret skal tale om noget,
som er vigtigt for dem, ma de have fokus
pd mindre stgj og god belysning, for at
kunne se mest mulig af kropssprog og mi-
mik, ud over tegn og/eller tale. Derved er
det nemmere at undgd misforstdelser.

At lytte med hjertet
- samlivskursus for par

Gennem et projekt i regi af brugerorga-
nisationen LSHDB (Landsforbundet for
kombinert syns- og heorselshemmede/
devblinde) og Eikholt har vi udviklet
kursuskonceptet, "At lytte med hjertet

— samlivskurser for par.” Dette koncept
er baseret pa PREP, et forebyggende pro-
gram, som styrker forholdet. PREP er en
forkortelse af den amerikanske betegnelse
Prevention and Relationship Enhancement Pro-
gram (se mere pA www.prepinc.com).

I PREP-programmet fandt vi en metode,
som gav mulighed for god kommuni-
kation, og som vi vurderer som sarligt
velegnet for personer med dgvblindhed.
Madlet med kurset er, at parret skal gen-
kende, hvilke slags konflikter, som kan
skade forholdet, samt at give parret nogle
redskaber til at forbedre kommunikatio-
nen og lgse problemer. Vigtige emner pa
kurset er: At leve i et forhold, nar den ene
har kombineret syns- og herenedsattelse/
devblindhed, faresignaler i forholdet, pro-
blemlgsningsmodel og tale/lytte-teknik-
ker.

Parret udvealger en problemstilling fra
deres eget samliv og gver derefter pa tale/
lytte-teknik og problemlgsningsmodellen.
I tale/lytte-teknik ma parret kvittere for,
at de har opfattet og forstdet, hvad den
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anden siger/tegner. Kursuslederne, som
er uddannet i samlivspadagogik, vejleder
parret i starten af gvelserne, og bidrager
til, at parrene kommer godt i gang med
treeningen. Kursusdeltagerne far ogsa
vejledning under ovelserne, hvis de har
behov for det. Kurset varer to dage. Parret
far skriftligt kursusmateriale og opgaver
med hjem, sd de kan fortsaette med at gve
derhjemme. Qvelserne findes ogsa pa CD/
Daisy-disk. Samlivskursus for personer
med dgvblindhed ber veere serlig tilrette-
lagt med tanke pa kommunikation, lys og
lydforhold samt antallet af deltagere.

Par, hvor den ene har kombineret syns- og
herenedsattelse/dgvblindhed oplever de
samme problemer og udfordringer som
andre par. Dog kan problemerne forstor-
res og kompliceres af, at misforstdelser og
kommunikationsproblemer opstdr, som
en konsekvens af devblindheden.

Sansetabet kan vare et vanskeligt og sart
emne for den, det geelder og dermed vaere
en barriere for god kommunikation om
de problemer, det medforer i samlivet.

Forskning viser, at deltagelse i samlivskur-
sus er vigtigt for at forebygge almindelige
samlivsproblemer. P4 grund af de ekstra
kommunikationsbarrierer devblindhed
medforer, er det serlig vigtigt, at disse par
far mulighed for at deltage pad samlivs- og
kommunikationskurser for par.
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FAMILIERELATION: BROR

Ingen brug for medlidenhed

Thomas’ sgster, Merete, har erhvervet dgvblindhed. Hun har forandringer pd nethinden
og nystagmus, som viser sig ved gentagne ufrivillige bevaegelser med gjnene. Det blev
konstateret i hendes barndom, og senere er en alvorlig hgrenedsattelse kommet til.

Jeg har faktisk lidt
svaert ved at huske
pracis, hvordan det var
i vores barndom, men
det afspejler mdske
meget godt, hvor lidt
det fyldte i mit hoved.

"Hun er meget steerk. Selviplgelig har hun
haft sine op- og nedture. Men hun forteel-
ler om sine udfordringer, og sd snakker vi
om det. Den indsigt, som det giver mig,
gor faktisk det hele lidt lettere. Sa der

er maske andre familier, hvor det fylder
mere end i vores.”

Thomas, som i dag er en voksen mand,
ser tilbage pa sit liv som bror til et men-
neske med erhvervet dgvblindhed med
sindsro og kan ikke rigtig komme i tanke
om perioder i sit liv, hvor han for alvor
var bekymret for sin sgsters ve og vel. "Jeg
har faktisk lidt sveert ved at huske preecis,
hvordan det var i1 vores barndom, men det
afspejler maske meget godt, hvor lidt det
fyldte i mit hoved,” forteeller han og giver

sin sgster @ren for dette. Hun har altid
veeret meget aben om sit handicap og sagt
til, ndr hun havde behov for hjeelp eller
for en, der ville lytte til hende. S& Thomas
har aldrig skullet treede sarligt varsomt i
forhold til hende; hun har altid forstaet at
sige til og fra.

Sjovungdom sammen

Thomas og hans sester er jeevnaldrende —
hun er blot et ar @ldre end ham. Serligt

i ungdomsdrene har de to haft stor glaede
af hinanden, da de begge flyttede ind til
byen og slog sig ned. De havde til dels den
samme omgangskreds, og Thomas husker,
hvordan det en gang imellem var sveert
for kammeraterne at forstd, at Merete
havde behov for at sidde oppe foran, ndr
de skulle i biografen.

[ sddanne situationer kunne han godt fa
lidt medlidenhed med hende, men det var
aldrig rigtig noget, der satte sig 'i maven’
pd ham — for Merete tog selv hind om
det. "Faktisk var det i virkeligheden nok
ikke medlidenhed, som jeg folte,” siger
Thomas, “for min sester har aldrig haft
brug for medlidenhed.”
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Men han stod i et dilemma og maétte tage
hensyn. Og sddan har der veeret flere epi-
soder 1 bdde barndommen og ungdoms-
drene: spsteren brugte briller, det gjorde
han ikke. Hun matte op at sidde foran i
klassen, fordi hun havde problemer med
synet, det behgvede han ikke. Thomas
matte kore pa knallert, det mdtte hans
soster ikke.

Thomas vurderer, at han da godt kunne
forestille sig, at man som bror og sgster
kunne have lavet nogle ting 'med lidt
mere fart pd’, end han og Merete har gjort
— ikke mindst taget den lille aldersforskel
der er mellem dem i betragtning. "Det har
vi jo aldrig gjort. Men vi har et rigtig godt
forhold til hinanden og har stgttet hinan-
den meget. Jeg har i hvert fald altid haft
meget stotte 1 min s@ster.”

Foreldrenes bekymring

Thomas har til tider godt kunnet maerke
sine foreeldres bekymringer for, hvordan
det skulle gd Merete, som selv efter gene-
tisk udredning aldrig har faet en egentlig
diagnose og dermed heller ikke kender
prognosen for hendes sansetab. Det gjorde
dem nok utrygge og frustrerede, mener
han.

"Der har jo veret tidspunkter, hvor der
har veret forvaerringer i Meretes syn og
horelse, og det har helt sikkert bekymret
dem. Der var jo ikke som sddan nogen
forklaring pd, hvad der egentlig var med
Merete, og min mor har til tider teenkt,
om det madske er noget, som er sket under
graviditeten.”

Thomas har dog aldrig haft en folelse af,
at Meretes funktionsnedsattelse blev om-
drejningspunktet i familien. Nogle temaer
dukker op nu, hvor han sidder og tenker
over det:

”Jeg kan huske mine foreeldres samtaler
ved aftensmaden om, at Merete helst
skulle sidde pa forste raekke i skolen, og at
de ved foraeldremeaderne lige skulle huske
hinanden p4d at fa sagt, at leererne skulle
skrive stort pa tavlen,” husker han.

Det var heller ikke altid lige let at fa kebt
nye briller til Merete, fordi de brilleglas,
som hun skulle have, ofte ikke passende
ind i de allersmarteste stel. Det gav ogsa
lidt problemer.

I dag, hvor Merete er en voksen kvinde,
bliver familien selvfolgelig berort, nar
hun fir besked fra leegen om, at synet el-
ler horelsen er blevet verre. I sddanne
tunge situationer involverer Merete som
regel resten af familien. Hun kan finde
pd at sende Thomas en mail, hvis hun er
trist, og sd ringer han hende gerne op, og
de snakker om, hvad der rorer sig i hende.
Igen lukker Merete ham ind i sit liv, og
gor ham handlekraftig.

I den forbindelse er der dog noget, som
Thomas har teenkt pa: er det, at han er

sd opmerksom pa sin sgsters ressourcer,
faktisk en undskyldning overfor sig selv
om, at han ikke behever at traede til hele
tiden? "Maske kaster man en darlig sam-
vittighed fra sig ved at pastd, at vedkom-
mende er ressourcesteerk,” siger han efter-
teenksomt.



Maske kaster man en
darlig samvittighed
fra sig ved at pdstgd,
at vedkommende er
ressourcestaerk.

Thomas er glad for, at Merete har en
mand, som er god til at veere der for hen-
de. Det giver ham en ro at vide, at hans
soster i dagligdagen omgds en mand, som
bédde kan seette ord og folelser pa det, som
han ser, at hun gdr igennem, og som sam-
tidig er meget dben for at lytte til hende
og lade hende formulere sine tanker og
bekymringer.

Det kommer snigende

Meretes synsnedsattelse blev opdaget i
hendes barndom. Praecis hvornar huske
Thomas ikke, men den har nok altid
veeret der i et eller andet omfang. Han
husker nogle episoder, hvor synsnedsaet-
telsen blev tydelig for ham. For eksempel
da de som bern hjalp faren med at slibe
hans selvbyggerbad — et stort projekt
som varede en del ar og fyldte meget i
familien. Thomas’ sgster gjorde det, s
godt hun kunne, men hun kunne ikke se
detaljerne, og det gjorde faren irriteret,

hvilket Thomas bemaerkede. "Det var sgu
lidt synd for hende — men i dag griner vi
af det. Hun gjorde det jo sa godt, som hun
kunne.”

Som tiden er gdet, er Meretes synsnedsat-
telse blev veerre samtidig med, at hun har
faet en betydelig horenedsattelse. Thomas
beskriver, at sansenedsattelserne er kom-
met snigende igennem mange ar stille og
roligt, og 1 dag har de stor indflydelse pa
hans sosters formaden.

Jeg er lige ved handen

Han betragter det som en naturlig del af
samveret med sin sgster, at han til tider
ma traede til og hjelpe kommunikationen
pa vej.

”Nar vi for eksempel er til selskab, og

folk taler til Merete, sd herer hun det ofte
ikke. Sa vurderer jeg altid lige situationen
og ser, om der er noget, som jeg kan ggre
for at hjaelpe,” forteller Thomas og under-
streger, at hensynet til hans sesters gran-
ser er storst 1 den forbindelse. Thomas’
fokus er at maerke, hvor sgsterens graenser
gdr i forhold til hans indblanding, hvor
meget skal han hjelpe samtalen pa vej, og
hvor meget skal han holde sig tilbage, sd
bdde sosterens selvrespekt og omgivelser-
nes respekt for hende bevares.

Af og til bliver han dog pinligt berert, hvis
de star overfor et menneske, hvis stemme
for eksempel ligger i et leje, s Merete
simpelt hen ikke kan hegre den. Det er
sjeldent, at hans sester bliver pinligt
bergrt, men Thomas tenker, at det kan
vaere pinsomt for det menneske, som star
overfor hans s@ster og ikke rigtig kender
til hendes funktionsnedsattelse og konse-
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kvenserne af den. ”"Sd prover jeg maske at
gd ind og afbryde den lidt pinlige situa-
tion ved at sige, at der er for meget bag-
grundsstgj til, at Merete kan hore.”

Han beskriver desuden situationer, hvor
de sidder sammen ved et bord, og hvor
Merete teenker, at hun selv kan raekke

ud efter eksempelvis kanden med vand.
Sommetider overser hun, at der maske er
en lysestage eller andet mellem hende og
kanden, og sd er Thomas eller andre i fa-
milien parate til at hjaelpe.

”V1 har veennet os til hendes handicap og
hjelper meget naturligt der, hvor det nu
er muligt. S3 tager vi og flytter vandkan-
den hen, s den star bedre i forhold til
hende,” forteller han og understreger, at
det ogsa falder hans bern helt naturligt at
hjeelpe deres faster. Og det er han rigtig
glad for.

Vi ma se
Thomas kan ikke lade vaere med at teenke
pd fremtiden, og hvad den vil bringe Me-

rete i forhold til en forveerring af hendes
syns- og horenedsattelse.

Det er ikke noget, de taler s meget om

1 familien, men Thomas ved, at det er
noget, der bade optager ham og resten af
familien. For hvor slemt kan den kombi-
nerede syns- og harenedsattelse blive, og
hvor mange nye hjelpemidler skal der til?
Hvor mange ting vil Merete fortsat selv
kunne klare, og hvor meget skal familien
hjeaelpe?

Thomas kan sagtens forestille sig at laere
alternative kommunikationsformer som
eksempelvis haptisk kommunikation' for
at hjeelpe sin segster til bedre kommunika-
tion og gge hendes muligheder for at fa
indtryk fra omverden. "Det er spaendende
og nyttigt,” synes han dbent.

Uanset hvor alvorlig Meretes funktions-
nedsattelse bliver, sd foler Thomas sig
overbevist om, at familien er sd tet pd og
steerk, at Merete aldrig vil blive isoleret.

Han peger desuden pd Meretes mdde at
gribe tilveerelse an pad — den spiller ogsd
ind.

"Hun er meget smilende og let at komme
i kontakt med,” forteeller han og under-
streger, at hun er god til at henvende sig
til mennesker omkring hende og ikke er
bange for at tage initiativet.

1 En kommunikationsform der gennem tegn pa
den dgvblindes ryg, skulder eller overarm giver
vedkommende indsigt i omgivelserne: fysiske
rammer sdvel som stemninger og handlinger.



FAMILIERELATION: SOSTER

Rollen som humerspreder

Pernille er en voksen kvinde, som har en bror med Usher syndrom type |. Det medfgrer, at
broderen er fgdt dgv og har Retinitis Pigmentosa, en gjensygdom, som gradvist nedbry-
der nethinden og bl.a. medfgrer indskrenket synsfelt og mgrkeblindhed. Broren eridag
sd synsha&mmet, at han hovedsagligt kommunikerer med taktilt tegnsprog.

Jeg brgd mig ikke om
de dage, hvor min
bror var til kontrol pa
pjenklinikken. Min
mor var altid ked af
det bagefter.

Pernille husker, hvordan hun reagerede

i sin barndom pa alvoren af de kontrol-
besog, broderen skulle til. Hvordan hun
forsegte at skabe en god stemning, nar de
kom hjem, ved at snakke om noget andet,
og hvordan hun sagde til broderen, at han
ikke skulle bekymre sig, ndr han havde en
krise over, at der igen var sket en forvaer-
ring med hans syn. Pernille spillede i sa-
danne situationer rollen som humerspre-
der og folte, at hun havde ansvaret for at
troste og yde omsorg for sin far, sin mor
og sin bror — en rolle som foltes tung og
ikke helt retfeerdig. For hvem skulle sa
tage sig af hendes folelser og behov for
omsorg?

Pernille oplevede, at det var sveert for fa-
milien at tale om broderens problemer,
fordi det var sa folelsesladet: "Det veerste
var, ndr det pdvirkede mine forzldre, s
blev hverdagslivet sddan lidt konfliktfyldt.
Den psykiske belastning som opstod, nar
min bror havde fiet konstateret endnu en
forveerring af synet, gjorde, at mine foreel-
dres overskud forsvandt for en stund. Nar
man er sdrbar, vrisser man nok mere af
hinanden og s er der simpelthen emner,
som man hellere skal udseette til et an-
det tidspunkt.”

Foraldrenes fornagtelse

Som voksen mener Pernille, at der burde
vere blevet talt mere om det i barndoms-
hjemmet. Om broderens situation, og om
hvordan det pavirkede bade ham selv,
hende som s@ster og foraeldrene.

"Det at tale abent om tingene ville have
givet os som familie en god ballast til at
forberede os pa svere situationer i fremti-
den. Det handler nok i virkeligheden om
en misforstdet hensyntagen til hinanden.
Mine foreeldre har helt sikkert gnsket at
beskytte mig eller skdne mig sdledes, at
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Det varste var, nar
det pdvirkede mine
foraeldre, sa blev
hverdagslivet sadan
lidt konfliktfyldt.

det ikke skulle fylde i min barndom og
ungdom, at jeg havde en seskende med et
alvorligt handicap.”

Pernille husker, at der var en aktiv be-
vidsthed hos hendes foraeldre om ikke

at gore forskel pa hende og hendes bror.
Som udgangspunkt anerkender hun den
tilgang, men konsekvensen af den adfaerd
var maske ikke altid sd konstruktiv, som
foraeldrene onskede.

Ambitionen var, at broderen ikke skulle
favoriseres eller ses pa som en, der havde
et handicap. Og det gav nogle problemer,
iseer 1 sociale sammenhange. Pernille
mener, at problemerne kunne have veret
lost bedre ved at delagtiggore omverden 1,
hvilke serlige behov hendes bror havde i
stedet for at forsgge at gare ham 'magen
til andre’. ”Som voksen taenker jeg, at det
pd nogen mader havde varet nemmere,
hvis man 1 hejere grad havde markeret,
at han var anderledes, men madske var det
ogsd en fornaegtelse af min brors situation
fra mine foraeldres side.”

Pernille vurderer dog, at det ville have
vaeret lettere, hvis foraldrene havde varet
mere tydelige omkring broderens handi-
cap, fordi andre mennesker i deres omgi-
velse sd bedre havde kunnet hjelpe dem
og aflaste dem i deres hjelperoller.

Sorgen forsvinder aldrig

Pernille er ikke i tvivl om, at det var og
stadig er en stor sorg for hendes foraldre,
at have fdet et barn med et handicap.
Hun er heller ikke i tvivl om, at det har
padvirket hendes relation til faren og mo-
ren: "Relationen til mine foraeldre i dag
kunne mdske have vearet bedre og nem-
mere, hvis de dengang havde haft nogen,
der kunne tale med dem om deres sorg.”
En sorg, der aldrig blev forlgst, og en sorg
der afstedkom nogle folelsesmaessige kon-
sekvenser, som stadig lever i Pernille. Det
er ikke den slags fplelser, man bare kan
slette, og sd er alt godt.

"Uanset hvor meget jeg holder af min
bror, sd kunne det veere rart, hvis dov-
blindheden en gang i mellem ikke fandtes



1 vores familie. Det kunne fjerne vanske-
lighederne og de bekymringer, som jeg
ser, at mine foraeldre har, eller som jeg
ved de har, selv om de sjeldent selv giver
udtryk for det.”

Foraeldrene kunne have draget nytte af
psykologhjelp og broderen ligesd, vurde-
rer Pernille. Hun mindes en laengere krise,
som broderen havde for nogle ar tilbage,
hvor hans syn blev rigtig darligt, og at han
dengang talte med hende om det: "I dag
teenker jeg, han burde have haft professio-
nel hjeelp, for eksempel fra en psykolog.”

Pa spergsmalet, om hvorvidt hun selv
kunne have haft brug for professional
hjeelp fra en psykolog, siger hun erligt:
"Det har jeg faktisk aldrig teenkt pa, ma-
ske fordi der aldrig - for nu - er nogen,
som har stillet mig det sporgsmal. I dag
har jeg min egen tilveerelse med min egen
lille familie og kan pd den made distan-
cere mig.”

S@ster - og sd alligevel ikke

Pernille har hjulpet og stettet, hvor det
har veret sveert. Hun har pdataget sig et

stort ansvar for at fa familien til at fun-
gere fplelsesmaessigt, navigeret dem igen-
nem eller uden om de store kriser og vae-
ret kriseterapeut, ndr krisen alligevel gik i
udbrud. Det er en stor opgave for et barn,
husker hun.

"Madske betod det, at jeg som barn blev
hurtigere voksen, og som voksen har det
maske haft den konsekvens at jeg ofte
‘patager’ mig eller far rollen, som den der
lytter til venners og bekendtes vanskelig-
heder og gerne vil lgse problemerne.”

Pernille har i dag en fin relation til sin
bror, men hans afhaengighed af hende
gor, at de har et specielt soskendeforhold,
som ikke altid foles ligeveerdigt. Det har
Pernille et ambivalent forhold til. Hun

er glad for deres relation, men hun ved
godt, at hun er en vigtig brik i hans liv og
netvaerk, og nogle gange onsker hun sig,
at de ’bare’ var sgskende ligesom alle an-
dre. "Hvor ville det veere dejligt at have en
bror, som jeg bare kunne tage af sted sam
men med, spontant, og gere nogle af de
ting, som andre sgskende gor sammen.”

Relationen til mine foreldre i dag kunne
madske have varet bedre og nemmere,
hvis de dengang havde haft nogen, der
kunne tale med dem om deres sorg.
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Pernille er meget bevidst om, hvor forskel-
lige hende og hendes brors livsvilkdr er.
Og hun yder al den stgtte, hun kan som
soster, men hun er ogsd meget bevidst
om, at hun er sgster og ikke professionel
hjeelper. Hun har sin egen familie og sit
eget liv at tage vare pa.

Der, hvor Pernille stadig er meget pa, er,
ndr de er til feelles arrangementer. Der
agerer hun tolk: "Hvis ikke jeg gjorde det,
ville al snakken foregd hen over hovedet
pd ham. Jeg synes, det er hdrdt nogle gan-
ge.” Pernille vil gerne hjeelpe sin bror til
at fole, han er en del af etablissementet,
men hun oplever ogsa tit, at der er nogle,
der gnsker at tale med hende, som hun
ma afvise, og det kan veaere sveert at hand-
tere samtidig med, at hun agerer tolk. ”Jeg
vil gerne hjelpe ham, men omgivelserne
forventer ogsa, at jeg snakker med dem.”

Nogle gange forsager gaesterne at snakke
til hende, mens hun er i gang med at tol-
ke for sin bror. De sporger, om hun ikke
lige kan forteelle dem, hvad broderen taler
om, men hun er jo midt i dialogen — som
tolk — og omverden forstar ikke altid, at
de rent faktisk bryder ind i en dialog. Det
kan skabe nogle lidt akavede situationer,
hvor omgivelserne pa en mdde bliver blu-
feerdige: ”Jeg forsgger altid at lgsne op,
ndr jeg oplever det, og fa dem til at forsta,
at kommunikationsreglerne er lidt ander-
ledes, ndr der er en ’tolk’ indblandet.”

Fremtiden ma ligge i andres hander

Forzeldrene er i dag de teetteste omsorgs-
personer for broderen, men ndr de en dag
ikke laengere kan vere der for ham, ma
andre traede til. Pernille synes, at det er en
svaer diskussion at tage op i familien, selv-

om hun tenker, at hendes foraeldre har de
samme bekymringer for brorens fremtid,
som hun selv har.

Hun mener selv, det er lidt kynisk af hen-
de at sige, at hun ikke vil tage ansvaret for
hans fremtidige velbefindende, men om-
vendt ved hun, med den erfaring hun har
i dag, at det er en opgave, hun ikke har
ressourcer til, hverken fysisk eller psykisk.

"Det er det med den der dbenhed,” siger
hun. "Havde der veret en stgrre dben-
hed i vores familie om de sveere ting for
mange ar tilbage, ville det have veeret
nemmere at tale om det og forholde sig til
det 1 dag. Nogen skulle have sagt: "Lad os
nu vare dbne om det her’... men det kan
man forst se som voksen.”



CENTER FOR D@VE

Alle har brug for at blive set

En forudsatning for, at pargrende til mennesker med erhvervet dgvblindhed kan vare
en stgttende ressource, er, at de far informationer om konsekvenserne af at leve med et

kombineret syns- og hgretab.

Af dgvblindekonsulent Anette Rud
Jorgensen, Center for Dgve, Danmark

Det er sd sveert for mig

at skulle fortzelle min
egtefelle og mine bgrn,
hvordan jeg har det, uden

at komme til at sare dem.
Jeg erjo ogsd bange for at
sige noget, som de kan op-
fatte som en kritik af dem.
(yngre kvinde med erhvervet
dgvblindhed).?

Tekstens indledende citat er ikke enesta-
ende for den pdgaeldende person. I et for
nylig afsluttet studie, LIVSOMSTILLING ved

1 Alle citater i artiklen er anonymiserede.
Uddrag fra samtaler med personer med
erhvervet deovblindhed er ligeledes anonymi-
serede og beror pa erfaringer som er indhentet
gennem flere dr i mit arbejde med denne
madlgruppe.

kombineret syns- og horenedsattelse/dovblind-
hed — et indre arbejde over tid (Gullacksen et
al. 2011), hvor 15 personer med erhvervet
dovblindhed deltog i fokusgruppe-inter-
views, udtrykker flere af informanterne
en svaer ambivalens mellem pd den ene
side at gnske at ens neertstdende forstar
konsekvenserne af at leve med dgvblind-
hed, og pa den anden side at skdne dem
og ikke ville belaste dem unedigt.

Det er for svaert at tale om

Som forberedelse til en temadag for aegte-
feeller og born har jeg nogle dage forinden
en samtale med en kvinde, som de sidste
par ar har oplevet, hvordan et progredie-
rende syns- og heretab har tvunget hende
og familien til at omstille sig til en ny til-
veerelse. Hun har opfordret sin aegtefeelle
og sin sgn til at deltage 1 temadagen og
virker nu lettet, ikke kun pa egne vegne,
men i hgj grad ogsa pa vegne af hendes
neertstdende. "De har brug for at mede
andre i samme situation,” siger hun.

I en meget lang periode har hun skjult
sine problemer, men er nu parat til at in-
volvere familien. Maske har hun ’overgi-
vet’ sig pd grund af de misforstdelser, som
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Center for Dgve er et landsdaekkende
tilbud med specialradgivning til dgve
og svaert hgrehemmede personer samt
personer med dgvblindhed. Desuden
omfatter Center for Dgves virksomhed
d@gn-, dag- og fritidstilbud, Seerlig Til-
rettelagt Ungdomsuddannelse, STU,
udredning, tolkeservice og kursusvirk-
somhed. Sammenlagt er der sdledes
tale om en raekke servicetilbud pd det
sociale, pedagogiske og psykologiske
omrdade.

Pa Center for Dgve yder dgvblindekon-
sulenterne radgivning til pargrende
omkring dgvblindhed og afholder

hun beskriver, nu langt hyppigere end
tidligere opstar mellem hende og familie-
medlemmerne. Hun er i hoj grad nedt til
at prioritere de aktiviteter, hun deltager i,
og hun oplever, at det skaber frustrationer
hos de pargrende, ndr hun fravelger et ar-
rangement. Manglende ressourcer, stress
og treethed er nogle af de emner, hun
onsker, at hendes familiemedlemmer fir
indsigt i. Hun ser det som en uoverkom-
melig opgave selv at skulle konfrontere

de pargrende med de problemer, som hun
oplever. Det gor hende ked af det, hver
gang hun forseger.

desuden arrangementer for pargrende
til familiemedlemmer med erhvervet
dovblindhed. Konsulenterne udvikler
lgbende differentierede tilbud til de
pargrende for atimgdekomme den
enkelte families og personen med dgv-
blindheds behov. Ndr syn- og/eller hg-
relse forvaerres, oplever mange et gget
behov for sdvel praktisk som emotionel
stgtte fra de pdrgrende. En forudseet-
ning for, at de pdrgrende kan vaere en
stgttende ressource, er, at de far infor-
mationer om konsekvenserne af at leve
med et kombineret syns-og hgretab,
sdledes at det, der i starten kan virke
uforstdeligt, bliver gjort begribeligt.

De padrgrendes verden

"Mister hun mon synet helt? Jeg kan ikke holde
ud at tanke pd det. Nogle gange ville jeg onske,
at der var nogle, der spurgte mig, hvordan jeg
har det.” (eegtefeelle til person med erhver-
vet dovblindhed)

Det kan veere pinefuldt at vaere vidne

til, at et familiemedlem bliver ramt af et
alvorligt syns- og hegretab. Situationen
kan opleves overvaldende og i lighed
med personen med dgvblindhed kan

de pargrende ogsa opleve sorg. Dét, der
var familiens feelles livsperspektiv, un-
dergdr ofte vaesentlige forandringer. De
pargrende har derfor ogsd brug for at

T |



blive set og brug for at forteelle om deres
udfordringer. I bogen Frisk og kronisk syk.,
Et psykologisk perspektiv pd kronisk sykdom
(2010), understreger Elin Fjerstad, at pdro-
rende foruden at modtage information om
sygdommen og dens konsekvenser ogsa
har brug for selv at give information. Pare-
rende til kronisk syge skal med andre ord
have mulighed for at fortelle om de pro-
blemer, som de selv oplever. Samtidig skal
de have anerkendelse for de udfordringer,
de har. Det kan styrke de parerende og
dermed veaere en positiv gevinst for fami-
lien som helhed.

Foruden at vere en vigtig stette for perso-
nen med devblindhed kan den pédrgrende
ogsd selv have brug for stotte. Undersogel-
ser har vist, at pargrende, som er primaere
omsorgspersoner for familiemedlemmer
med et alvorligt funktionstab, har en hgj

risiko for stress, depression og for at op-
leve darlig livskvalitet (Cummins, 2001).
Pargrende er blevet karakteriseret som
"den skjulte patient’, (Fengler og Goodrich
1979).

At mede andre pargrende pa en tema-
dag, hvor konsekvenserne af livet med
devblindhed, for savel personen selv som
familiemedlemmerne omkring personen,
diskuteres, kan vare en ressource, som
den enkelte deltager kan udnytte i sin
egen forstdelse af den nye situation. Her
kan personen madske nikke genkendende
til de andres reaktioner pa en ny tilve-
relse. Det kan fx vaere skyldfplelser over
at foretage ting, som personen med dov-
blindhed ikke laengere kan deltage 1 eller
folelser af usikkerhed i forhold til fremti-
den.

De pdrgrende har ogsd brug for at
blive set og brug for at fortzelle om
deres udfordringer.

1 e, <2
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At undlade at sette ord pa
det svaere

Videre i vores samtale om den kommende
temadag, forteeller kvinden, at hun ople-
ver, at aegtefeellen er sdrbar, og hun for-
nemmer, at han bekymrer sig meget om
fremtiden. Selv om han ikke direkte ud-
taler sig om dette, far det hende alligevel
til i endnu hojere grad at fole sig som en
byrde for familien. Hun forsgger at rade
bod pé dette ved at bruge en masse energi
pé at agere den samme glade og aktive
person, som hun var fer, hun fik diagno-
sen. Men, tenker jeg undervejs i vores
samtale, aegtefeellen vil igen og igen blive
konfronteret med, at hendes funktionstab
begranser hende i at ggre de samme ting
som tidligere.

Filosoffen og psykologen Paul Watzlavick

har opstillet en reekke kommunikationste-

oretiske grundsaetninger, hvoraf den ene
grundsaetning lyder, at man kan ikke-ikke
kommunikere. Enhver aktivitet indehol-
der potentiel kommunikation. Ikke kun
brugen af ord er kommunikation. Selv
tavshed betragtes som kommunikation.
Det betyder med andre ord, at selv om vi
”ikke-kommunikerer,” dvs. undsldr os for
kommunikation, er det ogsd kommunika-
tion, (Watzlawick, 1967).

Det usagte, forstillelsen, bliver hos fami-
lien i1 det ovennavnte eksempel, trods
intentionen om det modsatte, en fglel-
sesmaessig belastning for alle parter. Om-
drejningspunktet for devblindekonsulen-
ternes arrangementer for parerende er,
at der bliver sat ord pa det, der gor ondt
1 familien, dels ved at give de pargrende
indsigt i, hvad et liv med devblindhed
indebeerer for deres familiemedlem, dels
ved at give plads og rum for de tanker og

bekymringer, som de pargrende ofte selv
baerer rundt pa.

Ny viden og erfaringsudveksling

Dgvblindekonsulenterne megder ofte en
gruppe af pdrgrende, som er meget lyd-
here over for hinanden, og som er inte-
resseret i at erfaringsudveksle omkring,
hvordan man hver iser handterer de
forskellige udfordringer, som man star
med i familien. Et obligatorisk emne pa
dagsordenen er at fd beskrevet syns- og
hgretabet og konsekvenserne af dette i
forhold til bl.a. kommunikation. Det er
ligeledes hejt prioriteret pd programmet,
at deltagerne far indsigt i de psykosociale
konsekvenser af dgvblindhed. At de far
viden om, hvordan det kan pdvirke per-
sonens livskvalitet, nar der forekommer
endringer af identitet, selvbillede, roller
og sociale relationer, efterhdnden som
dovblindheden udvikles. Ligesom det er
vigtigt, at de pargrende far indblik i den
omstillingsproces, som bliver ngdvendig
for personen med dgvblindhed.

Dgvblindekonsulenterne tilstraeber at
matche deltagerne med hinanden ved

de enkelte arrangementer, sdledes at de
har det til feelles, at de enten er foraldre,
egtefeeller eller born - yngre eller voksne
bern - til familiemedlemmer med erhver-
vet dovblindhed. Formen kan afhaenge af
sammensa&tningen af deltagerne. Fx kan
et arrangement have deltagelse udeluk-
kende af egtefeeller og born, hvor der kan
veere et feelles oplaeg, og i lobet af dagen,
sessioner, hvor aegtefellerne erfaringsud-
veksler, mens bgrnene taler sammen i en
gruppe for sig — begge grupper under le-
delse af en professionel.



Da jeg taler med kvinden igen, er pargren-
de arrangementet afviklet, og hun forteel-
ler, at hun oplever en storre dbenhed fra
familiemedlemmernes side til at spgrge
ind til, hvordan de bedst kan tilgodese
hendes behov i forhold til syn- og harelse.

Det er klart, at viden alene ikke lgser alle
problemer i familier med devblindhed,
men den kan gore det lettere for de enkel-
te familiemedlemmer at forstd hinanden
og i feellesskab genskabe mening i fami-
lien.
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FAMILIERELATION: DATTER

Lidt realisme i foretagendet

Helene er datter til en @ldre kvinde pa 9o ar, der fik hgreapparat, da hun var i halvtredser-
ne og alvorlige synsproblemer, da hun var i firserne. Moren er opereret for bdde gra staer

og grgn staer. Hun bor i dag pd et ®ldrecenter.

Jeg rensede min mors
computer i efterdret,
og hun havde altsd
sendt og modtaget
4000 mails i lgbet af
et halvt ar!

”Min mors syn begyndte at svigte, da hun
var i starten af firserne, og jeg oplevede
hurtigt konsekvenserne af et darligt syn
kombineret med en nedsat hgrelse. Der
blev for eksempel mere nusset omkring
hende, og kommunikationen blev mere
besveerlig. Det var og er til stadighed sveert
for min mor at leve med sin syns- og hore-
nedsattelse.”

Helene beskriver sin mor som en meget
intelligent, steerk og aktiv kvinde, der til
trods for sin alder — 90 ar — har et stort
gnske om at vaere aktiv og involvere sig i
ting.

”Jeg rensede hendes computer i efterdret,
og hun havde altsd sendt og modtaget
4000 mails i lgbet af et halvt &r!” Netop

computeren har vist sig som en ker ven
for Helenes mor, fordi den giver hende
mulighed for at kommunikere uden,

at der opstar misforstdelse. Da hendes
syn blev rigtig darligt, fik hun installe-
ret zoomtext!, og dette har gjort hende

i stand til at anvende computeren som
kommunikationsredskab. Helene er stolt
af, at hendes mor trods fremskreden alder
og en alvorlig syns- og horenedsettelse
stadig griber ud efter verden.

Men det koster naturligvis at veere et al-

dre menneske med en alvorlig kombine-

ret hgre- og synsnedsattelse. Det maerker
bdde moren og Helene.

Vanskeligt samvaer

”Jeg meaerker tydeligt, ndr hun bliver treet.
S4 har hun ikke meget overskud. Det tee-
rer pd hende at veere aktiv i kommunika-
tion,” forteeller Helene og peger pa, at det
er sveert at involvere hendes mor i samvee-
ret, ndr hele familien er til stede.

1 Etforsterrelsesprogram til computeren.



”Hun har det med at placere sig midt i
det hele — sikkert fordi hun sa tenker,

at hun far sterst udbytte — men det kan
gore mig frustreret, fordi hun sa kraever,
at berne- og oldebgrn ikke taler i munden
pd hinanden omkring hende. Jeg synes,

at hun er besveerlig pd den mdde, at hun
legger en deemper pd vores samveer.”

Helene vil rigtig gerne tage hensyn til sin
mor, men vil ikke lade hele familiesam-
vaeret haemme af hendes tilstedevaerelse.

”I ar skal min segster have mor juleaften,
og det er jeg faktisk glad for, for sa kan vi
andre veere sammen pa den mdde, som

vi nu har lyst til. Hendes syns- og hore-
nedsattelse kommer ikke til at laeegge en
demper pd vores samvar. Hun kommer
sd nogen timer 1. juledag, sa hun kan fa
hilst pd vores gren af familien — og det er
helt fint.”

Helene og den resterende familie vil nem-
lig rigtig gerne tale med moren, fordi hun
er en interessant dame at snakke med

— men det kan bare ikke altid foregd pa
tomandshand, selvom det er det ideelle
for moren. "Vi vil ogséd gerne snakke med
hinanden. Vi sidder jo ikke ti mennesker
og skiftes udelukkende til at tale med
hende. Vi vil ogsd snakke pa tveers, og sa
bliver hun altsa sur.”

Derfor bliver samveret i familien til tider
lidt anstrengende, og det irriterer Helene.

Andre er pd banen

I dag bor Helenes mor pa plejehjem. Det
var noget, som moren egenhandigt fik sat
1 gang, da hun fornemmede, at det blev
for vanskeligt for hende at klare sig i eget
hjem. Helene er rigtig glad for den be-

slutning, fordi det tager nogle opgaver fra
hende, som hun ellers ville synes, at hun
skulle tage hand om.

”Jeg er glad for, at hun tog beslutningen
om at flytte pad plejehjem. Jeg synes, at det
var en rigtig god idé, og hun tog selv ini-
tiativ til det og udfyldte selv papirerne,”
fortaeller Helene, som i dag hjeelper sin
mor med gkonomien og andre mere per-
sonlige ting, men ellers lader personalet
pé plejehjemmet om at hjelpe med hver-
dagsting.

Udover hjelpen fra plejehjemspersonalet
har Helenes mor en sarlig kontaktper-
son?, som mennesker med dgvblindhed
kan fa tildelt af den kommune, som de
bor i, hvis deres funktionsnedsettelse er
tilstreekkelig alvorlig, og de i gvrigt har
behov for stette fra en sddan kontaktper-
som.

”Jeg deltager gerne i moderne med kom-
munen, men min mor har ogsd en kon-
taktperson fire timer om ugen, som kan
hjeelpe hende. Kontaktpersonen tager
blandt andet med hende ud og handle og
ose, og det er jeg altsa glad for, for hun
har et shoppe-gen af en anden verden, og

2 Kontaktpersonordningen er beskrevet i
§98 i Lov om Social Service, hvor der star:
“Kommunalbestyrelsen skal i forngdent
omfang tilbyde hjeelp i form af en seerlig
kontaktperson til personer, som er dgvblinde.”
Hensigten med kontaktpersonordningen er at
give mennesker med dgvblindhed mulighed
for at fa en seerlig form for hjeelp. Den hjalp
kan vere med til at bryde isolation og bidrage
til, at mennesker med devblindhed pé trods af
deres meget sveere kommunikationshandicap
og ledsagebehov kan leve sd normalt som
muligt.
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der kan jeg slet ikke folge med,” fastslar
hun og fortsatter:”Det er simpelt hen sé
dejligt med den kontaktperson, det letter
jo meget fra mine skuldre. Ellers ville der
jo veere en raekke andre ting, som jeg ville
fole, at jeg skulle tage mig af.”

Helene er meget bevidst om, at hun selv
profiterer direkte af den hjelp, som mo-
ren far. Derfor tager hun gerne med til
moderne med kommunen for at sikre, at
hendes mor fér det, som kan give hende
livskvalitet.

Kontaktpersonen og Helene skiftes til at
tage med moren pa kurser. Hun er en
meget aktiv eldre kvinde, som gerne del-
tager i kurser i regi af Foreningen Danske
DgvBlinde. Hun har veret pd sommer-
kurser, pd hgjskole og til edb-kurser for
dovblinde.

”Hun vil jo deltage i alt muligt, og derfor
har det ogsd veret svert for hende med
den begraensning, som hendes sansetab
saetter for hendes muligheder for udfol-
delse.”

Helene ma af og til traede til, ndr moren
vil melde sig til kurser, som er urealisti-
ske, for hun har veret tilmeldt kurser,
som hun slet ikke kunne magte. Og de
nederlag — som gor moren oprigtig ked
af det — vil Helene gerne forskdne hende
for.

”S4 er det meget op til mig at fd snakket
lidt realisme ind i foretagendet. S& m4 jeg
minde hende om, hvad der egentlig stir
om kursets indhold og dets malgruppe.
Men jeg bestemme ikke noget, for sd gar
hun i baglds — og det er stensikkert, det
ved jeg.”

Urimelige krav

”Jeg foler mig ikke begraenset af hende.
Men jeg opholder mig ogsd i udlandet i
en leengere periode hvert &r, sd jeg kom-
mer lidt vaek,” fortaeller Helene og tilfojer
hurtigt, at siden hun udtrykker sig sddan,
sd ville hun nok fole sig begraenset af sin
mor, hvis ikke hun fik luft med jaevne
mellemrum.

Det er hdrdt at have en @ldre mor med en
alvorlig kombineret hore-og synsnedsaet-
telse, som samtidig er meget opmarksom
pd, at hun vil veere der, hvor det geelder

— der hvor der sker noget, og hvor ople-
velser venter.

Helene foler, at hendes mor har en urea-
listisk forventning til hende om, at hun
kan agere gjne og orer for hende i det om-
fang, at moren finder det ngdvendigt. De
stoder af og til ind i problemer, hvad an-
gar morens computer. Jeg har sveert ved

Hensigten med kontaktperson-
ordningen er at give mennesker
med dgvblindhed mulighed for
at fa en serlig form for hjalp.
Den hjelp kan vaere med til at

bryde isolation og bidrage til, at
mennesker med dgvblindhed pd
trods af deres meget svaere kom-
munikationshandicap og led-
sagebehov kan leve sd normalt
som muligt.




Vivil ogsd gerne snakke med hinanden.
Visidder jo ikke ti mennesker og skiftes
udelukkende til at tale med hende.

at leve op til de ting, som hun vil have
mig til at ordne, hvis den driller.”

De hgje forventninger kom ogsa til udtryk
pd en ferietur: "Vi var i Kina — et stort
onske som min mor havde, og som jeg
gerne ville stgtte hende i at fd opfyldt. Pa
mange mader gik det godt, men det var
ogsa kraevende.”

Helene forteeller om en episode i lufthav-
nen, hvor hun var i gang med at udfylde
de af myndighederne pakraevede rejsedo-
kumenter. Det kraevede egentlig hendes
fulde opmarksomhed, men samtidig
skulle hun have et gje pa sin mor, som be-
vaegede sig rundt i butikkerne lige i neer-
heden. Midt i det hele sagde moren: "Du
skal kigge pad vaskeanvisningen i den her
jakke og fortaelle mig, om den skal renses,
eller om den kan vaskes.” Helene svarede
‘ikke nu’ og folte efterfplgende morens
vrede og en utilstreekkelighed, som hun
ikke selv synes, var rimelig. ”Jeg var selv-
folgelig godt klar over, at det gik min mor
pd, at hun var afhaengig af mig, og at det
var hendes made at kommunikere det ud

pd — men jeg syntes altsd, at det var uri-
meligt.”

Den ferie ser Helene tilbage pd med blan-
dede folelser. Det var en fantastisk ople-
velse, som de havde sammen, men sam-
tidig var det ogsd meget hardt at skulle
veere den, der skulle forklare og oversette,
hvad der blev sagt og samtidig forteelle,
hvad det var de sd. Hendes gode vilje,
hendes professionelle evner fra en tid som
sygeplejerske og hendes almenmenneske-
lige begreensninger i kombination med en
kraevende mor, som var meget begraenset
af sin syns- og horenedsattelse, blev en
steerk en cocktail. "Dog ikke mere end, at
vi senere bade har veeret i Bulgarien og pa
Faergerne,” understreger Helene.

Professionel tilgang

Pa grund af det dobbelte sansetab og kon-
sekvenserne af det foler Helene, at hun
ma hjelpe moderen med at tage stilling
til stadig flere ting.
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Helene, der har to s@stre, foler, at hun har
hovedansvaret for sin mor. Hun arbejder
ikke laengere og er uddannet sygeplejerske
foruden, at hun stor erfaring som tidli-
gere leder indenfor @ldreplejen. S meget
peger i hendes retning, ndr moren har
brug for hjeelp. Det er sddan set helt okay,
blandt andet fordi den sester, som ogsd
bor i byen, stadig er pa arbejdsmarkedet
og har andre problemer at tage hand om

Den professionelle tilgang til sin mor er
en stor hjaelp, vurderer Helene. ”Jeg er
nok meget professionel overfor hende,
ogsa fordi min mor og jeg aldrig har veeret
meget tet. Men jeg bruger da ogsd min
sunde fornuft, og det gor jo, at jeg ikke
bliver sa ked af det. Jeg bliver ikke ramt
pd samme madde, som mine s@stre gor.”

Helene kan sagtens forsta sin mors reak-
tionsmenstre. Hun er jo frustreret over,

at hun ikke kan leve det liv, som hun

er vant til. Samtidig er det ogsa tydeligt,
at morens sansetab bare bliver varre og
veerre og derfor begraenser moren mere og
mere.

”Jeg tager det nu, som det kommer, men
jeg er jo godt klar over, at hendes syn og
horelse bare bliver darligere og darligere.
Jeg snakker sagligt med hende om, hvad
der er for muligheder, ndr hendes san-
setab gor, at hun ma sige farvel til ting,
som hun holder af,” forteeller Helene.

Moren kan stadig leese Magnum-print og
har forsegt sig med en e-bogslaser som
hjaelpemiddel. Det kom dog aldrig til at
virke, sd nu har Helene tenkt sig at in-
troducere sin mor for sin Ipad. "Den skal
jeg da have med op til mor, og sa skal vi
sammen se, hvordan den kan skrues op

i storrelse, og om det er noget for hende.
Sd ma hun jo se at fa kebt sig sddan en,”
siger Helene og er glad for, hvis hun pd
den made kan veere med til at putte noget
indhold ind i sin mors dagligdag. Hendes
mor elsker den nye teknik. "Da hun fik en
mobiltelefon, ville jeg lzere hende at bru-
ge den. Den forste dag ville jeg kun laere
hende at telefonere pa den og sagde s4, at
jeg naste gang, jeg kom, ville leere hende
at sende sms’er, men da jeg kom, havde
hun selv fundet ud af det!”

Helen forteeller, at moren simpelt hen er
feenomenal ved en computer og netop er
kommet pd Facebook, hvor hun kommu-
nikerer med sine bernebern og far input
fra omverdenen.

Helene beundrer i bund og grund sin mor
pé trods af de udfordringer, de har om-
kring deres samveer:

”Hun er livsbekraeftende og beundrings-
veerdig. Hun er helt fantastisk til at keem-
pe for at bevare en del af det det liv, som
hun altid har haft.”



FAMILIERELATION: SON

Forstaerkergjne for far

Peter er voksen sgn til en nu @ldre mand med erhvervet dgvblindhed. Peters far har, siden
Peters barndom, haft en alvorlig synsnedsattelse pd grund af gjensygdommen Retinitis
Pigmentosa, en gjensygdom, som gradvist nedbryder nethinden og bl.a. medfgrer ind-
skraenket synsfelt og mgrkeblindhed. Hertil kom senere en hgrenedsattelse. Synsnedsat-
telsen har fyldt mestiden fgrst del af barndommen. Hgrelse blev fgrst for alvor darlig i

Peters teenagedr.

Alle foraeldre gnsker,
at deres bgrn lzrer
at rydde op, men for
mig var der det ekstra
element, at jeg kunne
skade min far, hvis jeg
ikke gjorde det.

”Der var mange ting i hjemmet, jeg skulle
holde gje med. Mit legetoj métte ikke lig-
ge og flyde pa gulvet, og alting skulle altid
laegges tilbage pa rette plads. Alle forzeldre
onsker, at deres born leerer at rydde op,
men for mig var der det ekstra element,

at jeg kunne skade min far, hvis jeg ikke
gjorde det. Det er hdrd viden for et barn.”

At tage sarlige hensyn

Faren var hdndvarker og meget ambitias i
sit arbejde. For Peter blev gammel nok til
at gd i skole, agerede han ’forsterkergjne’

for sin far: ”Jeg hjalp af og til min far med
at passe hans arbejde som hdndverker, og
jeg var hele tiden preaeget af nervesitet for,
om jeg gjorde det rigtige. Jeg var vist ikke
gammel nok til at vide, hvad en fladtang

”

var.

Peter oplevede, at det at bo sammen med
en far, som ser og hegrer darligt, stiller helt
serlige krav til omverdenen. Familien
matte hele tiden tage specielle hensyn

til farens situation. For Peter foltes det i
barnedrene som en overhaengende loftet
pegefinger. I dag, hvor han er voksen, kan
han godt forstd, at tingene skulle veere
sddan, men som barn oplevede han stor
anspaendthed omkring det.

Da farens syn blev gradvist darligere,
madtte hans arbejdsliv som hdndverker
slutte tidligt i karrieren til fordel for et
arbejdsliv, der stillede feerre krav til synet.
Faren kastede sig nu meget iheerdigt ind 1
handicappolitisk arbejde. Det kraevede de
fleste af hans ressourcer.
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Jeg ville ikke vise min far frem
til mine kammerater, men jeg

ville heller ikke vise min far, at
jeg var flov over ham.

Rollen som hjzlper

I begyndelsen af sine teenagedr blev Peter
inviteret med som hjalper pa udlands-
rejser for eldre mennesker med synshan-
dicap, som faren arrangerede: "I starten
sagde jeg ja tak. Ndr du er 14 dr, teenker
du, det er leekkert med en tur til Spanien.
Men efterhdnden fandt jeg ud af, at det
ikke handlede om socialt samver mellem
mig og min far, men om at jeg skulle ud-
fore et stykke arbejde som handicaphjel-
per. Der var tidspunkter i min barndom,
hvor jeg hadede alle @ldre handicappede,
fordi jeg synes, de havde stjdlet min far.
Jeg sagde mere og mere fra.”

Heller ikke det at bevage sig rundt med
sin far under armen i det offentlige rum
og samtidig forsege at vinde indpas i en
bernegruppe var nemt. Ndr Peter havde
kammerater pa besog, forspgte han at
undgd, at de medte hans far: "Jeg ville
ikke vise min far frem til mine kamme-
rater, men jeg ville heller ikke vise min
far, at jeg var flov over ham. Det var van-
skeligt. Mdske var mine kammerater slet
ikke sd fordgmmende. Der var nogle, der
syntes, det var interessant. Mdske er det
alt sammen noget, der er foregdet inde 1
hovedet pd mig.”

Peter synes, at det er sveert at adskille i
hvor hej grad hans oplevelse af en proble-
matisk barndom er baseret pa farens dob-
belte sansetab, eller hvorvidt det skyldes,
at bdde faderen og moderen var meget
optaget af arbejde. At faderens dobbelte
sansetab har forsterket tingenes tilstand
og givet serlige udfordringer i barndom-
men, er Peter dog ikke i tvivl om. Blandt
andet betpd farens funktionsnedsattelse,
at ndr moren kom hjem fra sit arbejde,
fungerede hun som sekreter for ham, for
at hjelpe ham feerdig med sit arbejde.

”Selviplgelig har det veeret svaert for mig.
Uden tvivl. Det har veeret en keempe del af
mit liv og vores familieliv. Det hele bun-
der jo 1 handicappet, men ogsa i, hvordan
min far valgte at agere derefter. At han
valgte at arbejde sa meget og involvere sig
1 sd mange ting, det var godt for mange
mennesker, men det har haft sine omkost-
ninger for mig og andre i hans neerhed.”

Peter oplevede en lang periode i teenage-
drene, hvor han og hans far af forskellige
grunde ikke havde serlig meget kontakt.
Dette var ikke kun pa grund af det dob-
belte sansetab og de konsekvenser, som
det havde for deres relation. Alligevel



teenker Peter, at funktionsnedsattelsen og
hans rolle som hjaelper har veeret med til
at laeegge en distance i far-son relationen.
”Jeg var et stille barn i folkeskolen, men
jeg opbyggede en vrede mod min far, og i
teenagedrene kom der sd en lidt gal reak-
tion. Jeg tror det handlede om, at jeg ikke
ville finde mig i ikke at blive anerkendt,
altsd set og hert... méske var det en méade
at sige fra pa.”

Da faren senere flyttede leengere vaek fra
Peter, begyndte menstret at zendre sig:
"Min far blev mere kontaktsegende. I star-
ten var jeg afvisende, men sa valgte jeg at
starte en ny era og leegge naget til side.”

Andre tager over

Peter var voksen, for hans far begyndte at
bruge kontaktpersonordning'. I starten
syntes Peter, at det var underligt at have
en fremmed person med pd sidelinjen.
Men efterhdnden er han blevet mere
fortrolig med denne form for statte. Det
giver ham mulighed for at veere sammen
med sin far som son og ikke som ’hjel-

s

per’. “Oplevelsen bliver en helt anden. Vi
kan have en almindelig social snak 1 ste-
det for kun at tale om, hvor maden er pa

1 Kontaktpersonordningen er beskrevet i
§98 i Lov om Social Service, hvor der star:
”Kommunalbestyrelsen skal i fornedent
omfang tilbyde hjeelp i form af en seerlig
kontaktperson til personer, som er devblinde.”
Hensigten med kontaktpersonordningen er at
give mennesker med dgvblindhed mulighed
for at fa en seerlig form for hjaelp. Den hjelp
kan vere med til at bryde isolation og bidrage
til, at mennesker med devblindhed pé trods af
deres meget svaere kommunikationshandicap
og ledsagebehov kan leve sd normalt som
muligt.

tallerkenen, eller nu setter du dig ind i en
red bil, og du skal sidde til hejre...”

I dag er Peters far flyttet i beskyttet bolig.
Han bor nu i nerheden. "Nu ser jeg ham
to gange om ugen, det er jeg rigtig glad
for. Jeg kan dog maerke, at den kraevende
mand er ved at vende tilbage i takt med
vores ggede samveer.”

Peter oplever, at det er blevet nemmere at
sige fra i takt med, at han er blevet @ldre
og 1 takt med, at andre tager over i for-
hold til det praktiske. Det, at der er per-
sonale, der kigger til faren hver dag, og at
han har en kontaktpersonordning, gar, at
ansvaret ikke foles sd tungt.

Humoren er vigtig i forhold til at sige fra.
Den har Peter og faren til feelles. "I dag
stikker jeg bare til ham, ndr han bliver
urimelig i sine krav. Da han lige var flyt-
tet hertil, hjalp jeg ham med at satte lam-
per og el-ledninger op, mens han sad pd
en stol og sagde, at det ene og det andet
var i vejen. Til sidst sagde jeg, 'nu gar jeg,
og jeg kommer forst tilbage, ndr vi to har
fadet noget andet at snakke om’, og sd gri-
nede vi begge to.”

At flytte var en stor omveltning for faren.
Peter kan se, at det kraever enorme res-
sourcer for faren at leere den nye bolig at
kende, navigere 1 de nye omgivelser og
huske, hvor alting er placeret. "Det var
blandt andet mig, der pressede pa for at
fa ham til at flytte herover. Jeg var selv
meget lettet bagefter, men nu kan jeg se,
hvor hardt det er for ham. Det bekymrer
mig.” Peter beroliger sig med, at alternati-
vet med at bo i en ny bolig langt vaek fra
familien ikke havde vaeret bedre.
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At faren nu modtager mere stgtte fra
andre, betyder, at Peters ddrlige samvit-
tighed lettes "Alle kender nok til at have
darlig samvittighed overfor sine foraeldre,
og mange foraeldre er sikkert ogsa dygtige
til at lade bernene vide, ndr de ikke lige
lever op til forventningerne ... men ndar
der oveni ogsa er tale om et handicap, sa
foler man nok et ekstra ansvar.”

Stolthed og berigelse

Som voksen anerkender Peter den veer-
dikamp, hans far har keempet gennem
hele sit liv: ”Jeg er utrolig stolt af min far.
Han har brugt enorme ressourcer pd at fa
andre mennesker til at indse, at verden
skal indrettes, sd den passer til mennesker
med handicap. Det har veret rigtig godt
for rigtig mange mennesker.”

Peter arbejder i dag selv med at forbedre
vilkdrene for andre mennesker. Hans
egen vurdering af dette karrierevalg er,

at hans menneskesyn, pa den store bund-
linje, er blevet beriget af at have en far,
der har veeret meget ambitigs 1 sit handi-
cappolitiske arbejde pd trods af de store
begransninger, som degvblindheden har
forarsaget: "Jeg kan godt se, at den oko-
nomiske preaemis i et samfund ma4 veere til
stede, men for mig handler det altid forst
og fremmest om, hvordan mennesker har
det. Hvordan flest kan have det bedst. Jo
bedre man har det, jo bedre yder man. Og
det har jeg helt sikkert leert af min far.”

Stgtte til pargrende

Nar Peter ser tilbage, kunne han som barn
godt have brugt hjeelp i forhold til at takle
det at have en far, der er devblind. Han
husker, at der altid blev talt meget om,

hvad man kunne gore for den dgvblinde,
men aldrig et ord om, hvad man kunne
gore for de pargrende.

I dag har Peter ikke leengere brug for
hjeelp til at forstd sin fars handicap og sin
egen rolle i familien, men han kan godt
forestille sig, at andre kan have det behov

”Maske en kognitiv samtalegruppe, hvor
der ikke er noget mdl, hvor man bare kan
komme og ventilere lidt, fa styr pa even-
tuelle frustrationer og sd ga hjem igen
med fornyede kreefter til glaede for bade
en selv og ens pargrende.”

Set i bakspejlet pdpeger Peter, at det er
vigtigt, at alle i familien overfor hinanden
tilkendegiver en accept af, at tingene er
som de. "Ikke fordi den, der har et handi-
cap, skal fole sig som en byrde. Men lige
som det er vigtigt, at familien forstar hans
sarlige behov, er det meget vigtigt, at han
forstdr, at det ogsd er hdrdt for de andre i
familien.”



DOVBLINDENHETEN, REGION SKANE

Timing - rette stgtte pa rette tid

De pdrgrende spiller en stor rolle i habilitering og rehabiliteringen for personer, der er
dgvblinde. De kan selv have behov for hjalp til at tackle og leve med d@vblindhed i fami-
lien. Derfor er tilbud om st@tte til pargrende ogsd en vigtig del af Dévblindenhetens ar-
bejde. Denne tekst tager udgangspunkt i enhedens tilbud om stgtte til familier med bgrn,

der er dgvblinde.

Af Pernilla Henriksson, pedagog med
speciale idgvblindhed, Dovblindenheten,
Region Skdne

Timing i fokus

Nar en familie far et barn med kombi-
neret hgre- og synsnedseattelse kommer
de ofte til Dovblindenheten for at fa rad-
givning og stotte — af sdvel emotionel
som af mere praktisk karakter. Man kan
henvende sig til enheden pa eget initiativ,
men ndr det gelder familier med et barn
med devblindhed, vil de oftest komme
via en henvisning fra enten gjen- eller
orelaege, via et kommunikationscenter,
bernehabilitering eller lignende, efter at
nogen her har konstateret, at der er tale
om et barn med devblindhed.

Det betyder, at familierne ofte befinder
sig 1 en krisetilstand, ndr de kommer til
enheden. Opgaven er sd at lytte og yde
tilstraeekkelig med information og stette
pa det rigtige tidspunkt. For at lykkes
med denne "timing” leener rddgiverne
sig op ad model om livsomstillingsfaser
udviklet af den svenske dr.phil i socialt

arbejde Ann-Christine Gullacksens. Mo-
dellen viser de forskellige faser, som man
gar igennem, ndr man rammes af kronisk
sygdom. Hun understreger i den forbin-
delse vigtigheden af, at de professionelle
accepterer, at de mennesker, som de star
overfor, ikke nedvendigvis er klar til at
tage 1 mod deres stotte 1 det gjeblik, som
de tilbyder det. Det geelder sdvel menne-
sket med dgvblindhed som de parerende.
Derfor er det op til den professionelle at
“time,” hvorndr det er passende at seette
ind med tiltag.

Afheengig af den enkelte families gnsker
og behov forseger enheden at fastseaette
regelmaessige meder. Somme tider blot for
at give foreeldrene mulighed for at vende
problemstillinger og sparre med hinan-
den, men ogsa for at sette ind med en
specifik indsats. Erfaringen er, at kontinu-
itet i moderne gger mulighederne for, at
det lykkes med at "time” vores indsats. I
medet med brugeren, familien etc. tilstrae-
ber enheden at der er flere til stede, gerne
med forskellig faglig baggrund.
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Region Skdne dovblindenhet eren
enhed, der arbejder med mennesker
i alle aldre med varierende grad af
kombineret hgre- og synsnedsattelse
(devblindhed). Enheden er ansvarlige
for habilitering og rehabilitering af
bgrn, unge og voksne med dgvblind-
hed og tilbyder radgivning og sta@tte
pd forskellige omrdder i forbindelse
med funktionsnedsattelsen. Ogsd
pdrgrende tilbydes information og
stgtte.

Enheden har desuden en koordine-
rende rolle, hvor de i arbejdet med

mennesker med dgvblindhed, arbej-
der med den enkelte, men lige sd ofte
med de netvaerk, der er rundt om per-
sonen. De kan sdledes tilretteleegge
samarbejdet mellem de forskellige
myndigheder, der er rundt om den en-
kelte, og hvis det viser sig ngdvendigt,
kan de hjelpe med koordineringen af
disse kontakter.

Derudover medvirker enheden til at
informere og gge bevidstheden om
dgvblindhed og dens konsekvenser,
og har pd den made en rolle som for-
midler af viden.

Dovblindenheten sammarbejder sdvel
intern som eksternt med andre enheder
inden for og uden for omrédet, fx ber-
nehabilitering, kommunikationscentre,
sundhedspleje, osv. Det er for at kort-
laegge og vurdere behovet for indsatser,
samt for at gennemfore de bedst mulige
habiliterings-irehabliteringsindsatser for
den enkelte person ud fra et helhedsper-
spektiv, med udgangspunkt i ICF".

Dovblindenheten tilbyder stotte til fami-
lien med det formadl at identificere sdvel
fremgangfaktorer som hindrende fakto-
rer, samt at arbejde hen imod oget aktivi-
tet, deltagelse og selvsteendighed pa vejen
mod et godt liv for barnet med degvblind-
hed. P& den made bliver det tydeliggjort
for familien, at der ikke kun er tale om
svagheder, men ogsa styrker, og sammen
bevager vi os sdledes vaek fra udelukken-
de at tale om problemer.

I den sammenhang bliver ”alt lagt pd
bordet,” og det hjeelper enheden til, sam-
men med de pdrgrende og mennesket
med dovblindhed, at fa et samlet indtryk
af situationen og lave en prioritering af
indsatser. Det er vores erfaring, at det
mindsker stress hos bdde de pargrende og
mennesket med devblindhed, fordi alt bli-
ver synliggjort, og det bliver klart, at der
vil blive taget hdnd om de forskellige pro-
blemstillinger, ndr tiden er moden til det.

1 WHO'’s Internationale klassifikation af
funktionsevne, funktionsevnenedsattelse og
helbredstilstand
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Mange af de foraldre, som udtrykker be-
hov for at m@gde andre, peger ofte p4, at det
ikke er graden eller typen af deres barns
funktionsnedsattelse, som er vaesentlig.

Netvaerket

En del af Dovblindenhetens stotte til fami-
lier er at formidle viden til de parerende;
foraeldre savel som spskende og andre per-
soner i1 netveerket, sdledes at de far en aget
bevidsthed og viden om de konsekvenser,
som dgvblindhed har. Det foregar ofte i
familien, men kan ogsé foregd i grupper
afheengig af familiens behov og afhaengig
af tilstedeveerelsen af andre familier med
lignende problemstillinger.

Det er vores vurdering, at det interaktive
udbud er stigende; der findes meget in-
formation pd internettet, og det betyder,
at behovet for at mgde andre mennesker
’1 virkeligheden’, som har lignende erfa-
ringer, som dem man selv har, ikke er s
stort, som det var for nogle ar siden. Ikke
desto mindre samler vi med jaevne mel-
lemrum forealdre, sd de fir mulighed for
at medes og vende forskellige problemstil-
linger, som rgrer sig i deres familier. Vi

opfordrer ogsa foreeldre til at deltage i de
kurser og meder, som findes indenfor ha-
bilitering.

Mange af de forzeldre, som udtrykker
behov for at mede andre, peger ofte pd,
at det ikke er graden eller typen af de-

res barns funktionsnedsattelsen, som er
vaesentlig, men mere det at made andre
foraeldre, som har et barn med en hvilken
som helst funktionsnedsattelse.

At sprede viden om konsekvenserne af
funktionsnedsattelsen i det neere netveerk
er af allerstorste betydning for, at netveer-
ket kan fole sig trygge i deres relation til
barnet med devblindhed og dermed fa en
naturlig omgangsform med barnet. Nar
denne viden ikke gives, ser vi nogle gange
eksempler p4d, at vigtige voksenpersoner i
barnets omgivelser tager afstand pd grund
af usikkerhed om, hvordan de skal naerme
sig barnet.
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Enheden har ogsd mulighed for at tilbyde
behandling i form af stotte-, krise- og
motivationssamtaler med bern/unge/for-
@ldre/voksne og pdrerende, ogsd her bade
individuelt og 1 gruppeform. Det er vigtigt
pa forskellige tidspunkter for de forskel-
lige personer; det kan handle om at hdnd-
tere sorg over at have faet et barn/barne-
barn med devblindhed; angst eller frygt
for, hvad fremtiden vil bringe; tanker
omkring det at vaere anderledes, osv. Nar
vi arbejder med disse spergsmadl i grupper,
vinder vi ogsd meget gennem muligheden
for identifikation/genkendelse, samt at
man kan lere af hinandens forskellige
coping-strategier og mdder at forholde sig
til situationen pa.

Edderkop i et net

[ vores enhed er en af de storste opgaver
at veere ’edderkoppen i nettet’, dvs. at
holde sammen pé trddene og forsage at
understgtte familien. Det er noget, sd godt
som alle foraldre efterspgrger, da det
professionelle netvaerk omkring dem ofte
bliver meget stort, og ofte indeholder en
raekke personer, som ikke har seerlig kend-
skab til, hvad devblindhed indebzerer.

Rent praktisk er vi behjalpelige med kon-
takt til diverse myndigheder og deltager
gerne, ndr der er brug for at informere om
sociale rettigheder, forpligtelser og andre
sociale ydelser, og vi bistar med stotte til
eventuelle ansggninger og klager, osv.
Derudover yder vi gerne stgtte i kontakten
med andre myndigheder og bistdr med
information i begge retninger.

Det er der ofte behov for, fordi man, som
pargrende og som devblind, let kan mis-
forstds, da de fleste myndigheder ikke er

klar over, at syns- og herenedsattelsen
forsteerker hinanden og dermed bliver en
specifik og alvorlig funktionsnedsattelse.
1+1 er sdledes ikke lige med 2, ndr man
taler om en kombineret syns- og hgrened-
saettelse som devblindhed.
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Gode hjemmesider

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen er en del af Social- og inte-
grationsministeriet. Det er Socialstyrelsens
opgave at bidrage aktivt til vidensbaseret
socialpolitik, der medvirker til effektive
sociale ydelser for borgerne.

> www.servicetyrelsen.dk

Videnscenter for Handicap og So-
cialpsykiatri (ViHS)

ViHS er en enhed under Socialstyrelsen.
ViHS har til opgave at indsamle, bearbej-
de, udvikle og formidle viden om handi-
capgrupper og socialpsykiatri. Videnscen-
trets primaere opgave er at oppebere og
udvikle almen, grundleggende og spe-
cialiseret viden, samt viden om indsatser
og effekten heraf — ogsd internationalt.
Videnscentret arbejder derudover med at
udvikle ny viden pd omrdder, hvor der er
afdeekket et vidensbehov, som ikke ned-
vendigvis er afgraenset til bestemte handi-

capgrupper.

> www.dbcent.dk

Foreningen Danske Dgvblinde

Foreningen Danske Dgvblinde er en bru-
gerorganisation, der arbejder for bedre
forhold for devblinde/synsheoreheemmede.
Foreningen tilbyder bl.a. kurser og arran-
gementer til mennesker der er devblinde
samt til deres pargrende. Foreningen har
ligeledes en foraeldreforening.

> www.fddb.dk

Center for Dgve

Her kan du leese om Degvblindekonsulen-
tordningen. En ordning der bl.a. tilbyder
rdd og vejledning til voksne mennesker
med erhvervet dgvblindhed og deres
pdrerende. Du kan ogsa laese om forskel-
lige stottemuligheder til mennesker med
erhvervet dgvblindhed for eksempel kon-
taktpersonordningen.

> www.cfd.dk
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Center for Dgvblindhed og Hgretab

Center for Dgvblindhed og Heretab er et
lands- og landsdelsdaekkende helhedstil-
bud for bern, unge og voksne med dev-
blindhed eller hgretab. En del af Center
for Horetab og Devblindheds tilbud er en
landsdaekkende konsulentfunktion, der
tilbyder paedagogisk rddgivning og vejled-
ning til bern i alderen 0-18 ar med bdde
erhvervet og medfedt devblindhed. Forzel-
dre og ovrige parerende, samt paedagogisk
personale i dag- og degntilbud, lokale
konsulenter og kommunale og regionale
forvaltninger er ogsa konsulentfunktio-
nens malgrupper.

> www.cdh.rn.dk

Eikholt - Nasjonalt resurssenter for
devblinde

Eikholt er et norsk, nationalt kompeten-
cecenter der tilbyder oplaering og rehabi-
litering til mennesker med erhvervet dov-
blindhed og deres pargrende.

> www.eikholt.no

Region Skadne

Region Skdne - Habilitering og Hjdlpme-
del - tilbyder mennesker med savel er-
hvervede som medfedte funktionsnedsat-
telser stotte og malrettede indsatser. En
sarlig tvaerfaglig enhed tager sig af men-
nesker med synsnedsattelse, horenedseet-
telse, dovhed, devblindhed eller tinnitus
og de indsatser, som de har brug for.

> www.skane.se/sv/Webbplatser/Habili-
tering-Hjalpmedel/Syn-horsel-dov/Enhe-
ter/Dovblindenheten/

Retsinformation

P4 retsinformation.dk har man som bor-
ger adgang til det feelles statslige retsin-
formationssystem. Her kan man frit sage
1 alle love og alle regler, der er udstedt

af for eksempel ministerier og centrale
statslige styrelser. Her kan du finde Lov
om Socialservice, hvori bl.a. § 98 er serlig
relevant for mennesker med erhvervet
devblindhed.

> www.retsinformation.dk
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