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Indledning

I dette haefte beskrives projektets formal og der redegores for de teoretiske og metodiske
refleksioner, vi har gjort, for og i projektforlebet. Desuden redeger vi for udvalgelse af
informanter og for informanternes syns- og herestatus ved projektets begyndelse og
afslutning. Endelig har vi opsamlet de vigtigste pointer fra de 5 ovrige hefter, som
beskaftiger sig indgiende med centrale forhold i devblindblevnes liv.



Projektets mil og rammer
Formil og malgrupper

Projektets formal er

- at foretage en systematisk akkumulering af devblindblevnes egne erfaringer over en
5-arig periode, hvor deres funktionsnedszttelse kan forventes at progrediere

- at fa indsigt i de konsekvenser et progredierende here- og synshandicap kan have
for den devblindblevnes mulighed for at have og skabe relationer og i forlengelse
heraf veere delagtig i samfundet.

- at skabe ny viden, som yderligere kan kvalificere de medarbejdere, som skal radgive
devblindblevne, parerende og omsorgspersonale.

Malet er at lade en gruppe devblindblevne fortzlle om de konsekvenser et progre-
dierende here- og synshandicap har for deres muligheder for at leve det liv, de ensker.
Udgangspunktet har varet, at fortzllingerne skulle give mulighed for at analysere
endringer i devblindblevnes livs- og kommunikationsvilkar ud fra bade individ- og
samfundsperspektiver.

Det individuelle perspektiv implicerer fokus pa fortallinger om dagliglivet; hindtering
af praktiske goremail som indkeb eller reparationer i hjemmet, relationer til familie og
venner og fritidsaktiviteter. Fortzllinger om synet pa sig selv, om forventninger til andre,
om hensyntagen, om refleksioner i forhold til Usher-diagnosen og om usikkerhed herer
ogsd hjemme her. Endelig har vi lagt vaegt pa fortallinger, som viser, hvordan individuelle
handlemader kan forstarke eller kompensere for funktionsnedsattelsen. For eksempel
kan vi se, at brugen af hjzlpemidler som kontaktperson, hvid stok, teleslynge osv. er naert
knyttet til accepten af eget handicap.

Det samfundsmassige perspektiv implicerer fokus pa, hvordan den devblindblevne oplever
at blive medt séivel i relation til familie og kollegaer som i sit lokalmilje, samt pd de
generelle muligheder for at deltage i samfundslivet. Vi har i projektet lagt veegt pa, at det
at vaere handicappet ikke er en tilstand, som man er i, uathsengigt af den sammenhang,
man befinder sig i. Tvertimod s kommer et handicap til syne i relationer til andre
mennesker og i situationer, hvor man er aktivt handlende. Det betyder, at en persons
handicap altid ma ses relationelt og kontekstuelt. Vi har fokuseret pa fortellinger om,
hvordan handicappet fir betydning for kommunikationen i familien og for muligheder
tor delagtighed i lokalmiljeet. Endelig har vi set pé, hvilke muligheder og begransninger
devblindblevne oplever at have i forhold til at vaere delagtig i samfundet; hvilke vilkar er
der for at transportere sig, at tage en uddannelse, at have et job, og hvilke konsekvenser
har det for deres hverdagsliv?



Det har vaeret helt centralt for projektet at holde fokus pa devblindblevne personers egne
fortzllinger om deres erfaringer med et progredierende handicap. Vi har valgt at lade
fortzllinger om interaktioner mellem den enkelte og de sociale og fysiske omgivelser,
vedkommende meder, veere i centrum. Og vi har fokuseret pd, hvilke ressourcer i den
enkelte og omgivelserne, der bidrager til at skabe handlingsmuligheder for individet.
Derfor er projektet blevet en fortelling om, hvor forskelligt mennesker med en usher-
diagnose lever deres liv, og hvor forskelligt de derfor har behov for at blive medt af alle
de mennesker, som de pa forskellig made bliver atheengige af, efterhanden som deres
handicap progredierer.

Projektets mélgrupper er primart professionelle med direkte kontakt til personer med
et devblindehandicap. Sekundzrt er det andre hjzlpeinstanser med ringe eller intet
kendskab til personer med et devblindehandicap og til devblindblevne selv og deres
parerende. Vihar med udgivelsen af 6 hzfter frem for en samlet rapport, segt at tilgodese
behov for at kunne dykke ned i en enkelt problemstilling.

Organisering og finansiering af projektet
De ansvarlige for projektet har varet en styregruppe bestiende af:

- lederne af og reprasentanter for de nationale devblindekonsulentordninger, i
Sverige ved Thord Biackmann, senere erstattet af Anna-Lena Steenson, i Norge
ved Live Fuglesang og Elbjerg Sanne, i Island ved Lilja Porhallsdottir, i Danmark
ved Helle Brogger og Else Marie Jensen.

- repraesentanter for de nordiske devblindeforeninger ved Bente Mejndor og Ole
Mejndor.

- forstanderen for NUD, Anny Koppen senere erstattet af Erik Thorsen.

- VidensCentret for DevBlindBlevne ved centerleder Henrik Ottesen.

- samt en arbejdsgruppe bestdende af Birgitte Ravn Olesen, lektor i
Kommunikation pa Roskilde Universitets Center, og Kirsten Jansbel,
seniorkonsulent ved VidensCentret for DevBlindBlevne i Danmark (samt i
projektets forste dr ogsd informationsmedarbejder ved Videnscentret Ole E.
Mortensen). De har stiet for selve projektet med udarbejdelse af projektdesign,
interviewguides, delrapporter og temahafterne, som lebende er forelagt

Styregruppen til droftelse.

Deovblindekonsulenter i de nordiske lande har fungeret som projektmedarbejdere. De
har staet for at gennemfore interviews og skrive opsamling heraf til arbejdsgruppen. Det
er folgende personer:
- Lilja Porhallsdottir, Island.
- Berit Qie, Elbjerg Sanne, Margareth Johnson, Margrete Skjeeveland, Solfrid
Langmark og Gunilla Rénnblom, Norge



- Anita Dath, Hannele Dam, Karin Andersson, Karin Grahn, Karin Juterod,
Lisbeth Asklund, Monica Gustavsson, og Ann Svensson, Sverige.

- Anette Rud Jorgensen, Else Marie Jensen, Jane Seiler, Kirsten Washuus, Hanne
Jepsen, Ketty Skovsgard og i forste ar ogsa Elisabeth Gram og Anette Nielsen,
Danmark.

Projektet har modtaget skonomisk stette til den videnskabelige bearbejdning fra Oticon-
tfonden, mens de enkelte nordiske landes devblindekonsulentordninger har pataget sig
arbejdet knyttet til at interviewe informanterne. NUD har finansieret et indledende
seminar for Styregruppen samt et midtvejsseminar for samtlige interviewere. Endelig
har de 20 informanter sat tid af til de arlige interviews og delt deres tanker, erfaringer
og vurderinger med os.

Tak til alle for deres bidrag til at gere projektet muligt!



Informanternes fortellinger i korte trek

Her vil vi kort resumere hovedtreekkene i de enkelte hafter. Raekkefolgen er for si
vidt tilfzeldig i det hvert hafte reprasenterer en afrundet helhed og siledes kan leses
uathzengigt af de ovrige.

Hzfte 2: At fa en diagnose

I haftet er fokus lagt pa devblindblevnes fortzllinger om at have et handicap uden at
kende sin diagnose og om at handtere at fa diagnosen RP eller Usher syndrom.
Det er karakteristisk for fortzllingerne, at det har stor betydning

* hvornar i livet, man far sin diagnose

» under hvilke omstendigheder, det finder sted og

* hvilken stotte, man fir til at komme videre

Begrebet “begribelighed” gar igen i haftet. Kan man forstd, hvad det er, der sker i og
omkring en selv, sa bliver forandringer i ens syn til at forstd og hindtere. Det bliver ikke
let, men det bliver muligt.

Det er tydeligt, at det omgivende samfund og den professionelle holdning til, hvornar og
hvordan man orienterer om et progredierende handicap, har @ndret sig i de sidste 50 ar.
De unge devblindblevne har - med en enkelt undtagelse - fiet diagnosen som bern eller
unge pa et tidspunkt, hvor de endnu ikke har skabt en biografi for sig selv. Det betyder,
at de problemer med for eksempel at se i morke eller hore, hvad der bliver sagt i en
storre gruppe, bliver forstaelige. Og det betyder, at deres handicap pa et tidligt tidspunkt
bliver et vilkdr, som de lerer at forholde sig til og tage hejde for, nir de for eksempel
overvejer uddannelsesvalg. Desuden virker det til, at de unge devblindblevne har haft
mulighed for at fi fysisk, psykisk og social opbakning fra ikke mindst deres foraldre i

tiden omkring informationen om diagnosen.

Gruppen af devblindblevne, som er over 35 ér, har langt mere forskelligartede erfaringer.
Der er en tendens til, at jo ldre den interviewede devblindblevne er, jo mindre og mere
tilfaeldig har informationen varet. Der tegner sig et billede af uklare informationer og
oplevelser af, at savel diagnose som dreftelse af konsekvenser blev diskuteret henover
hovedet pa én selv. Der er dog undtagelser, hvor ogsa devblindblevne i denne gruppe
oplever at have faet den information og opbakning, de havde brug for.

For alle de interviewede devblindblevne galder, at de informanter, som kendte andre med

Usher-diagnosen, da de selv fik den, har haft lettere ved at forholde sig til den. Flere af de

informanter, som ikke kendte andre med et kombineret hore- og synshandicap, fortaller,
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hvordan medet med andre devblindblevne pa kurser og i foreningssammenhange har
haft betydning for deres arbejde med at acceptere diagnosen.

Hezfte 3: At fi stotte

Fokus i dette hafte er lagt pa devblindblevnes fortzllinger om deres oplevelse af den
ridgivning og stette, de har fiet i forbindelse med deres handicap.
Vi fokuserer pd informanternes oplevelse af:

* behov for radgivning og stette

* onsker til ridgivning og stette og

* erfaringer med radgivning og stette

Begrebet “handlekompetence”gérigeniheftet. Med dette begreb settes fokus pa, hvordan
rid og stette bidrager til at udvikle eller fastholde den devblindblevnes muligheder for at
handle kompetent i forhold til sine egne mal. Handlekompetence og evne til at mestre
udfordringer er ikke noget, nogen har og andre ikke har. Alle har potentialer for at
kunne handle kompetent og mestre de situationer, de kommer ud for. Nogle har mere
erfaring med det end andre, og erfaringer bygger ovenpd hinanden. Det vil sige, at hvis
man har erfaring med selv at tage initiativ, sa vil det vaere det mest narliggende at gore
naste gang, man stir overfor et problem. Og omvendt, har man erfaring med, at andre
gor noget for én, s er det den forventning, man meder et problem med.

Informanternes fortallinger om praktisk stotte til hindtering af hverdagen og emotionel
stotte til at skabe oplevelse af sammenhang og meningsfuldhed viser, hvor forskellige de
er som mennesker og derfor ogsa, hvor forskellige behov for stette de har.

Vi papeger, at forskelle pa, hvilke behov, ensker og erfaringer informanterne udtrykker,
haenger sammen med deres selvoplevelse og oplevelse af sammenhang og meningsfuldhed
iverden omkring dem. Disse forskellige oplevelser har sivel at gore med deres individuelle
erfaringer, som med de samfundsmaessige ressourcer, der har veret og er til ridighed for
dem.

Vi kan se, at graden af informanternes herehandicap har stor betydning for sivel hvilke
individuelle erfaringer de far, som hvilke samfundsmessige ressourcer de meder. Det
er karakteristisk, at vi blandt de informanter, som er fedt deve, finder flere, som har
problemer med at skabe og udvikle et socialt netveerk. Det betyder, at atheengigheden
af de professionelle hjelpeinstanser er store samtidig med, at denne gruppe har ferre
erfaringer med at udtrykke deres behov og stille krav.
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Hzafte 4: At veere delagtig

I haftet er fokus lagt pa devblindblevnes fortallinger om at handtere et handicap,
som progredierer og de konsekvenser, de oplever, at det har for deres liv. Det gar igen
i fortellingerne, at diagnosen “devblind” ikke er noget, man kommer overens med én
gang for alle. Informanterne beskriver, hvordan synsnedsattelsen langsomt progredierer
og de i takt med progressionen langsomt erkender, at der igen er en social sammenhzeng
eller en fritidsaktivitet, de ma leegge bag sig, hvis ikke de kan finde og fa bevilling til
kompensation, ofte i form at kontaktperson eller tolkebistand.

Der er stor forskel pa, hvilke liv informanterne lever, og hvordan de oplever sig selv og
deres situation. Bemarkelsesveerdigt er det, at mange informanter fortzller, at de oplever
at have et godt liv med mange muligheder - trods deres handicap. Samtidig ser de sig
selv som atypisk for gruppen af devblindblevne. De antager, at andre devblindblevne
klarer sig darligere end de selv.

En forudsatning for, at det er muligt at vare delagtig i forhold til familien savel som i
lokalmiljeet og samfundet er, at der findes tilstreekkelige muligheder for kompensation
ofte i form af kontaktperson og tolk. Sarligt deve devblindblevne risikerer at blive
socialt isolerede og far problemer med ensomhed, hvis ikke de tilbydes gode muligheder
for kontaktpersontimer og tolkebistand.

Hzfte 5: At fa en uddannelse og arbejde

I heftet er fokus lagt pa devblindblevnes fortellinger om at fi en uddannelse og at
have et arbejde. Netop disse to felter er si centrale i den vestlige verden, at adgangen
til dem har afgerende betydning for muligheden for at opleve sig selv som delagtig i
samfundet. Det er igennem informanternes konkrete fortallinger om deres oplevelser
i uddannelsessystemet og pa arbejdsmarkedet, at det bliver muligt at se, hvordan de
samfundsmaessige ressourcer i praksis skaber mulighed for eller hindrer delagtighed.

Nesten alle informanter har fiet en eller anden form for uddannelse. Det er ikke
nedvendigvis den, de enskede sig, og alle pa nzr en enkelt har veeret pa arbejdsmarkedet
fra nogle fa ar til mange ir — bortset fra de unge under uddannelse.

Det gir igen hos de yngre informanter, at arbejdet med at f en uddannelse er en ensom
og krevende affeere. Problemerne opstir pé flere niveauer, men helt grundleggende
savner de vejledning i, hvorvidt deres funktionsnedsazttelse og de eksisterende
kompensationsmuligheder gor deres ensker realistiske. De mangler stotte til at informere
pd uddannelsesstedet, de mangler relevante hjelpemidler, som er kendte og parate ved
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studiestart og de savner en koordinerende og opfelgende instans, som kan stotte dem
undervejs. Generelt for informantgruppen gzlder, at de har opniet samme eller hgjere
uddannelsesniveau som deres seskende.

Det er tankevakkende, at 6 ud af 10 deve er i arbejde, mens kun 3 ud af 10 hereheemmede
er det. De informanter, som er pa arbejdsmarkedet, har meget forskellige erfaringer.
Uanset om de arbejder pa en almindelig arbejdsplads eller en arbejdsplads, hvor der er
kendskab til handicappede, sa oplever nogle, at der bliver lyttet og taget hensyn til dem,
mens andre oplever, at de ma tilpasse sig bedst muligt og ellers ikke er velkomne.

Hovedarsagen til arbejdsopher er oftest, at informanten ikke selv oplever at kunne leve
op til sine egne krav og idealer, nir synsnedszttelsen progredierer. Vi kan hos nogle
informanter i arbejde se, at dét at klare jobbet er si kravende, at de nasten ikke har
overskud til at klare husarbejdet eller sociale aktiviteter. Det gor dem yderligt sarbare
den dag, de mé opgive erhvervstilknytningen.

Delagtighed handler om individuelle muligheder i hverdagen, men det handler ogsa
om muligheder for at bidrage til at sztte den handicappolitiske dagsorden. De nordiske
devblindeforeninger har stor betydning for devblindblevnes mulighed for at vare
delagtige, sivel i rollen som talerer for en gruppe samfundsborgere, der ellers let kan
blive overset, som i rollen som organisator af sociale samlingspunkter for mennesker
med hore- og synsnedsettelse og deres parerende.

Hzfte 6: Hverdagsfortallinger

De 20 devblindblevne, som er blevet interviewet til projektet, blev i et interview spurgt
om, hvilke ensker, de havde til projektet. Her gik det igen hos mange, at de enskede
indblik i, hvordan andre mennesker med devblindhed levede deres liv. De onskede indsigt
i, hvordan fysiske, psykiske og sociale barrierer i hverdagen kan overvindes forskelligt.
Det har fort til, at vi i dette hafte har udvalgt 8 idealtyper, som hver iser presenterer
deres liv. At der er tale om idealtyper betyder, at det ikke er nogle af informanterne,
som direkte beskrives, men at trek fra flere informanter er trukket sammen til en
samlet beskrivelse af en idealtypisk person. P4 denne made bliver 8 mennesker med
devblindheds hverdagsliv og tanker formidlet videre.
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Udvzlgelse af informanter

Kriterier for udvalgelse og udvalgelsesprocedure

Nar man laver et kvalitativt projekt, hvor man ud fra dybdegiende interviews med
en mindre gruppe, soger at finde handlinger, forstéelser og erfaringer, som kan sige
noget om gruppen af devblindblevne som helhed, si er det vigtigt, at de interviewede
repraesenterer forskellige typiske livssituationer. Det har vi forsegt at tage hejde for ved
udvzlgelsen, hvor felgende overvejelser har gjort sig gaeldende:

Spredning i syns- og herestatus

Vi har valgt, at alle informanter ved projektstart skulle vaere i en situation, hvor det
kunne forventes, at deres here- og/eller synsnedsettelse ville progrediere. Narmere
information om here- og synsstatus findes nedenfor i afsnittet om hvad Usher er.

Spredning i tale- og tegnsprogede
I projektet deltager 12 talesprogsbrugere og 8 tegnsprogede, 4 informanter bruger i
stigende grad taktil kommunikation

Aldersspredning
Vi har valgt at fokusere pd unge og voksne devblindblevne mennesker. Yngste informant
var ved projektstart 17 ar, den @ldste informant var 63 ar.

Civilstand

I projektet indgar:

10 kvinder og 10 mand

Heraf er:

11 gifte/samboende, to har karester, tre er fraskilt, en enke og tre enlige
14 har bern

Alle bor i egen bolig.

Geografisk placering

I projektet indgér devblindblevne personer fra de involverede nordiske lande, Norge har
siledes 7 informanter, Sverige har 6, Island 1 og Danmark har 6. Vi har desuden lagt
veegt pd en spredning i forhold til by og land, hvor vi har opereret med kategorierne:
Storby (9 informanter), mindre by (7 informanter) og land (4 informanter).
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Udvzlgelsesprocedure

Deovblindekonsulenterne i de medvirkende lande blev bedt om at pege pa 3 —4 af deres
klienter, om hvem de kunne formode, at syn og/eller horelse ville progrediere. Navnene
med visse stamoplysninger blev sendt til landets leder af devblindekonsulenterne, som
videresendte dem til arbejdsgruppen. Arbejdsgruppen valgte blandt de knap 60 mulige en
sammensztning, som praesenteret ovenfor. Herefter sendte lederne et brev (enslydende
i alle lande) til den udvalgte devblindblevne person med anmodning om at deltage i
projektet. Enkelte devblindblevne sagde nej til at deltage, hvorefter en anden person
med matchende situation blev valgt.

Inden denne proces blev sat i gang havde arbejdsgruppen skrevet en kort artikel om
projektet, faet den oversat til henholdsvis svensk og norsk og fiet formandene for
devblindeforeningerne i Sverige, Norge og Danmark til at bringe den i foreningernes
medlemsblade med deres underskrift.

Efter forste interview var det vores vurdering, at informanterne virkede usedvanligt
socialt aktive, ressourcesterke og velformulerede. Vi kunne se to mulige arsager. Den
ene var, at devblindekonsulenterne ved valg af informanter til projektet har fokuseret
pa de mest velformulerede, den anden, at informanterne i forste interview havde haft
behov for at prasentere sig selv som velfungerende i forhold til det omgivende samfunds
normer og vaerdier. Socialpsykologen Goffmann bruger begrebet "face” om det udtryk, vi
onsker at give af os selv til fremmede. (Goffmann E. 1959)

Undervejs i projektet er vi blevet overbeviste om, at det er den sidstnevnte mulighed,
som har gjort sig gzldende. For hvert interview er stadig flere problematikker blevet
taget op og uddybet.

Udskiftninger undervejs i projektet

Informanter

Undervejs i projektet har 3 informanter, 1 dev og 2 hereh@mmede valgt at forlade
projektet. To af disse personer var blandt de yngste informanter. Vi fandt derfor to nye
unge informanter, som har deltaget siden andet interview.

Interviewere

Syv interviewere er ophert som devblindekonsulenter i projektperioden. Heraf lykkedes
det at fa finansieret, at fire kunne fortsatte i projektet, mens tre informanter fik ny
interviewere, nemlig deres nye devblindekonsulent.
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Usher - en definition og en fordeling af informanterne ud fra hore- og
synsstatus

Deovblindhed er et handicap, der medforer store vanskeligheder i forbindelse med
kommunikation, adgang til information og til at orientere sig og feerdes i omgivelserne.
Den nordiske definition , som blev fremlagt af Nordisk Niamnd {6r Handicappfragor i
1980, lyder:

"En person er dovblind, nar han/hun har en alvorlig grad af kombineret hore- og
synsnedsettelse. En del dovblinde er helt dove og blinde. Andre har syns- og horerester.
Kombinationen af de to handicap reducerer gensidigt mulighederne for at udnytte
eventuelle hore- eller synsrester. Det betyder, at dovblinde ikke uden videre kan drage
nytte af tilbud til synshemmede, dove eller horehemmede. Dovblindhed medforer derfor
ekstreme vanskeligheder med hensyn til skolegang, videreuddannelse, arbejde, familie og
socialt liv, samt forhindrer adgang til information og deltagelse i kulturelle aktiviteter. ..
Dovblindhed skal derfor betragtes som et selvstendigt handicap, der stiller krav om
seerlige metoder for at kommunikere og klare sig i det daglige liv.”

Devblinde opdeles i to grupper; devblindfedte og devblindblevne
Til gruppen af devblindfedte regnes bide de, som er fedt devblinde eller fodt med en
alvorlig grad af kombineret hore- og synshandicap, og de som er blevet alvorligt here-

og synshandicappede i forsproglig alder, dvs. i lebet af de forste 18 maneder.

Deovblindblevne udger langt den storste gruppe af devblinde. Det anslas, at der er mindst
25 devblinde pr. 100.000 indbyggere, heraf udger devblindblevne mindst 88%. Falles
for de devblindblevne er, at de er blevet devblinde som sterre bern, unge, voksne eller
ldre, dvs. efter at have tilegnet sig et sprog, enten talesprog eller tegnsprog. Gruppen af
devblindblevne er meget heterogen, men kan opdeles i tre hovedklasser efter tidspunktet
for sansenedszttelsernes indtreden:

1. Primaert deve/herehaemmede: Personer, der er fodt deve eller horehaemmede, og
senere tillige bliver blinde eller alvorligt synshandicappede.

2. Primert blinde/svagsynede: Personer, der er fodt blinde eller staerkt svagsynede, og
senere tillige bliver deve eller alvorligt hereheemmede.

3. Primert seende og herende: Personer, der er fadt med normalt syn og herelse, og som
senere bliver deve/svaert horehemmede og blinde/starkt svagsynede.

Aldersrelaterede syns- og herenedsettelser er antalsmessigt klart den storste arsag til

devblindhed. Nyere forskning tyder pa, at aldersbetinget devblindhed har en langt
storre udbredelse end hidtil antaget.
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Blandt de unge og yngre devblindblevne er Usher syndrom den sterste enkeltarsag til
devblindhed. Herudover bliver personer devblinde pa grund af andre arvelige lidelser,
sygdom som meningitis og ulykkestilfalde.

Usher syndrom

I denne undersogelse har alle medvirkende devblinde Usher syndrom. (Syndrom er
en fellesbetegnelse for en lidelse/sygdom, der rammer flere organer samtidig.) Usher
syndrom er en arvelig sygdom, der optraeder som en kombination af et horetab — der kan
variere fra moderat herenedszttelse til egentlig devhed — og gjensygdommen retinitis
pigmentosa, ogsi kaldet RP,der gradvist edeleegger gjets nethinde. RP beskrives nedenfor.
Horetabet er sensorineuralt, det vil sige, at det skyldes en forandring i den del af det
indre ore, der kaldes sneglen (eller cochlea). Horelse er slutresultatet af en proces, hvor
oret rammes af lydbelger, der af cellerne i sneglen omdannes til elektriske signaler, som
tores videre af herenerven til hjernen, hvor de opfattes som lyd. Ved et sensorineuralt
heretab forhindres denne proces, hvilket medferer, at lydbelgerne, der rammer oret, slet
ikke eller kun delvist opfattes af hjernen.

Pa baggrund af genetisk forskning og studier af sygdomsforlebet er Usher syndrom
torelobig delt i tre typer, Usher I, Usher II, Usher III, som iser adskiller sig ved heretabets

karakter samt personens balanceevne.

Personer med Usher syndrom type I er todt deve, og vokser derfor oftest op med tegnsprog
som deres forste sprog. Et forhold, som miske vil @ndre sig som folge af, at flere og
flere deve bern far foretaget en cochlear-implant-operation. Denne problematik er
imidlertid ikke relevant i Det Nordiske Projekt. Personer med Usher I oplever ofte
allerede i barndommen synsforandringer pa grund af RP, typisk i form af natteblindhed
og begyndende synsfeltindsnavring. Et fremtreedende treek ved Usher syndrom
type I, som adskiller den fra Usher type II og til dels Usher type III, er et medfedt
balanceproblem, som skyldes nedsat vestibulerfunktion. Det vil sige, at balanceorganet i
det indre ore ikke fungerer normalt. Et barn med Usher type I er siledes ofte motorisk
senere udviklet, det leerer maske forst at gi ved 18-24 méneders alderen, og er senere i
barndommen lenge om for eksempel at leere at cykle. Normalt fungerer balancesystemet
ved hjzlp af samspillet mellem pévirkninger fra synet, det indre ores balanceorgan og
det proprioceptive system, der bestir af impulser fra fodsiler, led, muskler, ryg og nakke.
Personer med Usher syndrom type I bliver derfor meget athengige af det proprioceptive
system, nar synet forverres.

Personer med Usher syndrom type II er fodt hereheemmede i middel til sveer grad. De

understotter ofte deres hererest med et hereapparat, og de vokser oftest op med
talesprog som deres modersmal. Da Usher syndrom type II normalt ikke medferer
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nedsat vestibulerfunktion, har personer med Usher type I ikke balanceproblemer som

Usher 1.

Horenedszttelsen er symmetrisk, det vil sige, at en undersegelse af horelsen giver samme
resultat for begge orer. Personer med Usher II horer dybe toner og dybe lyde bedst, mens
heje toner og heje lyde hores darligt eller slet ikke. Horetabet ved Usher II holder sig
nogenlunde stabilt livet igennem. Dog kan personer med Usher II, som alle andre, fa
aldersbetinget heorenedszttelse, hvilket medferer et yderligere heretab. I Det Nordiske
Projekt fortaller flere informanter, at de oplever, at deres horelse bliver darligere, selvom
dette ikke kan pévises i test af horelsen. Oplevelsen af den ringere herelse, vurderer de,
hanger sammen med, at synet er blevet svaekket. Det medferer, at det bliver vanskeligere
at mundaflese som stette for horelsen.

Personer med Usher syndrom type III kan vare vanskelige at skelne fra personer med
Usher II, da de er meget ens i fremtradelsesform. Usher III-gruppen bestar af personer,
der er fodt med nogenlunde normal herelse, og som far et gradvist og fremadskridende
heretab og udvikler RP. Horetabet udvikler sig ofte i trin, det vil sige med stabile perioder
ind imellem forvarringerne af herelsen. Usher III kan fore til devhed allerede i ung
voksenalder.

Retinitis Pigmentosa

Felles for de tre typer af Usher syndrom er tilstedevarelsen af Retinitis Pigmentosa, RP.
Det er en fellesbetegnelse for en raekke forskellige men beslagtede fremadskridende
sjensygdomme, der langsomt edelegger nethinden. RP kan ende med total blindhed,
men det menes, at RP i forbindelse med Usher syndrom ofte optrader i lidt mildere
grad end ellers. Det er de farreste personer med Usher syndrom, som bliver helt blinde.

Der kan optraede forskellige symptomer i forbindelse med RP, men udvikles meget
individuelt. Derfor vil ikke alle personer med Usher syndrom nedvendigvis have alle
telgende symptomer.

De typiske symptomer ved RP er:

- Natte- og merkeblindhed: Dette er ofte det forste symptom pd RP. Personen har
vanskeligt ved at orientere sig i morke, og steder for eksempel ofte ind i ting, nir han/
hun gar i darligt oplyste omgivelser

- Synsfeltindskreenkning: Begynder med blinde pletter i det perifere syn (den yderste

del af synsfeltet), der efterhinden breder sig og resulterer i et meget indskrenket
synsfelt, det sikaldte kikkertsyn eller tunnelsyn. Det svarer til at kigge gennem et ror
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eller en kikkert (bortset fra at synsindtrykkene ikke bliver forstorret). Nér synsfeltet
er indskraenket til ca. 10 grader, (hvilket indeberer, at synsfeltet er s lille, at det bliver
fyldt ud af en persons ansigt pa en meters afstand) bevares det centrale syn oftest i flere
drtier.

- Synsnedszttelse: Den centrale del af synsfeltet (visus eller synsstyrke), der anvendes
ved for eksempel leesning og andet arbejde, som kraever at man kan skelne detaljer,
forringes.

- Lysoverfelsomhed: Mange personer med RP oplever blending i kraftigt lys fra for
eksempel sne, solskin, skarpt kunstlys eller genskin fra en vag, tavle, eller bordplade.

- Adaptationsproblemer: Jjet far svaerere ved at tilpasse sig de lysforandringer, som
forekommer, nar man for eksempel gér fra et darligt oplyst rum til et godt oplyst rum
eller omvendt. Omstilling til @ndrede lysforhold tager leengere tid, méske adskillige
minutter.

- Kontrastsyn: Mange far problemer med at skelne mellem smé kontraster, for eksempel
mellem lysegréd og hvid. En hvid tallerken pa et lysegrit bord kan siledes vaere vanskelig
at se.

- Farvesyn: RP kan pévirke farvesynet, hvorved det for eksempel bliver svarere at skelne
pastelfarver.

- Gra steer: Mange personer med RP fir tilstedende ojenlidelser som for eksempel gra
steer, som er en uklarhed i gjets linse, der slorer synet. I gruppen af personer med Usher
syndrom i alderen fra 20 til 30 4r har omkring 20 % gra ster. I aldersgruppen over
50 ar har omkring 75 % gra steer. Operation for gra ster er helt almindeligt i dag og
seedvanligvis med et godt resultat.

Ovenstiende symptomer kan dukke op pa forskellige tidspunkter i forlebet. RP udvikler
sig oftest symmetrisk, det vil sige, at den rammer begge ojne ens, bortset fra tilstoedende
problemer som for eksempel gra ster. Der er i gjeblikket ingen behandling mod hverken
RP eller Usher syndrom som sadan.

RP opdages sjzldent ved en almindelig synstest hos optikeren, hvor synsstyrken i det
centrale syn males, fordi denne ofte er upavirket langt hen i forlgbet af RP. Mange far
derfor forst stillet diagnosen Usher syndrom sent i livet, og da sker det ofte pa baggrund
af andre symptomer.
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Kommunikationstab

I takt med at de to vigtigste kommunikationssanser, herelsen og synet, svaekkes (for deve
er horelsen vak fra fodslen), vil personer med Usher syndrom gradvist fi sterre og storre
vanskeligheder ved at kommunikere, som de plejer.

Personer med Usher I, altsi tegnsprogsbrugere, fir med tiden problemer med at
kommunikere, som de er vant til, fordi tegnsproget hos den, de taler med, skal afpasses,
sa det kan ses indenfor det indsnavrede synsfelt. Den, der taler, ma heller ikke sti for
teet pa en person med kikkertsyn, fordi synsfeltet si er for lille til at kunne omfatte bade
begge talerens hender og ansigt, hvor en vasentlig del af tegnsproget artikuleres. I en
gruppesamtale kan kikkertsynet gore det meget vanskeligt hurtigt at flytte synsfeltet og
ta oje pa den der taler, og dermed risikerer devblinde at blive hagtet af samtalen.

De ovrige symptomer, som RP kan medfere, kan ogsa vare med til at give vanskeligheder
i afleesningen af tegnsprog. Darligt kontrastsyn kan vare et problem, hvis den talende
barer lyst toj, da det gor det vanskeligere at skelne de lyse hander tydeligt fra den lyse
bluse. Lysoverfelsomhed kan vere et problem, hvis den talende stir med ryggen mod
et vindue, for sa kan man blive blendet af lyset fra vinduet, og dermed ikke se talerens
hander og ansigt.

Personer med Usher II er oftest athengige af bade at udnytte deres horerest, understottet
af et horeapparat, og mundaflesning ved hjzlp af synet. Nar synsproblemerne tiltager,
bliver det svarere at klare sig uhindret blandt herende, fordi mundafleesningen
vanskeliggores betydeligt. Det bliver sveert hurtigt at lokalisere en ny talende, nir man
tor eksempel sidder omkring et bord. Hvis man ikke har néet at se, hvem der sagde noget,
ved man heller ikke, til hvem man skal rette sin anmodning om at fa det sagte gentaget.
Lysoverfelsomhed kan - ligesom for Usher I — ogsa for Usher II veere et problem, fordi
lyset kan bleende for muligheden for mundaflesning.

Informanternes diagnoser, hore- og synsstatus

Alle informanter i projektet har fiet diagnosen Usher syndrom. Heraf har otte Usher
syndrom type 1. Det vil sige, at de er fodt deve med RP, og tolv har Usher syndrom type
II. Det vil sige, at de er fodt herehemmede i middel til sveer grad med RP.

I Det Nordiske Projekt er det saledes umiddelbart gjensygdommen RP, som er den
progredierende faktor. Nar man skal vurdere en persons syn - for eksempel med henblik
pd at vurdere om personen er berettiget til fortidspension - er de to vasentligste forhold,
som leegges til grund for vurderingen, personens synsstyrke eller visus og synsfeltet. At
have et nedsat syn til f.eks. 6/60 betyder, at det en normalt seende kan se pa 60 meters
afstand, skal den pagzldende have s teet pd som 6 meter for at kunne se det. Nar det drejer

20



sig om synsfeltet, si er en person pr. definition socialt blind, nar synsfeltet er indskraenket
til 10 grader. Det vil sige personen har det sikaldte tunnel- eller kikkertsyn.

Personer med RP kan saledes i dobbelt forstand fa alvorlige synsproblemer. Som det ene
et indsnavret synsfelt, og som det andet, at synsstyrken i synsfeltet forringes. Som et
torseg pa at kvantificere informanternes kombinerede symptomer pa synsnedsattelsen
har vi forsegt at sette dem ind i et skema, hvor visus eller synsstyrken stir i den lodrette
kolonne og synsfeltindskraenkningen i den vandrette. Grupperne har fiet betegnelserme
0 til VIII, hvor gruppe O stir for de mildeste synsproblemer, nemlig normal visus og et
synsfelt pa mere end 20 grader, og hvor gruppe VIII stir de alvorligste synsproblemer,
nemlig med visus pa 1/60 eller derunder og med et synsfelt pa 1 grad eller derunder.

Fordeling i grupper udfra synskriterierne visus og synsfelt :

>20° | £20° [ 210° £5° £1°
6/6 0 I I III IV
6/18 I II III v
6/24 I III IV \Y VI

6/60 III v \% VI VII
1/60 v Vv VI VII VIII

Setter vi synsstyrke og synsfelt ind i dette skema, fordelte de 20 informanter sig
saledes ved projektstart:
Gruppe 0: 2 informanter
Gruppe I: 1 informant
Gruppe II: 2 informanter
Gruppe III: 5 informanter
Gruppe IV: 3 informanter
Gruppe V: 3 informanter
Gruppe VI: 3 informanter
Gruppe VII: 1 informant
Gruppe VIII: ingen

Personer i grupperne 2 til 8 er pr. definition socialt blinde, mens personer i grupperne 0
og 1 er pr. definition er svagsynede.
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Sammenholder vi ovenstiende gruppering med horenedszttelsen ser
fordelingen ved projektstart siledes ud:

Middelsveer Sveer

Gruppe | horenedszttelse | horenedsettelse | Dov
0 1
I 0 0 1
II 1 1 0
111 3 1 1
I\% 1 0 2
\% 3 0 0
VI 0 1 2
VII 0 0 1
I alt 9 3 8

Informanternes hore- og synsstatus ved projektafslutning
Fem ér kan for s vidt vare en kort periode, nir man ser pd udviklingen i syn og herelse
hos personer med Usher syndrom. For personerne med Usher syndrom i dette projekt

er der sket folgende:

Tre har fiet en malbar forringelse af horelsen, dog ikke s stor, at de gir fra en middelsvaer
herenedszttelse til en svaer horenedsattelse eller til at vaere blevet dove. Men det er ogsi
en meget grov inddeling.

Niinformanter fortaller, at synet er blevet darligere og kommer med konkrete eksempler
pd, hvad de ikke mere kan klare i hverdagen. Men for syv informanter galder, at det

forringede syn er mélbart.

Sammenligner vi informanternes here- og synsstatus ved projektstart og afslutning, ser
det siledes ud:

Ni informanter med en middelsveer horenedsattelse placerer sig i synsgrupperne
siledes:
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Synsgruppe
Gruppe 0
Gruppe 1
Gruppe 11
Gruppe 111
Gruppe IV
Gruppe V
Gruppe VI
Gruppe VII
Gruppe VIII

Projektstart
1

0
1
3
1
3
0
0
0

Projektafslutning
0

S O Rk Rk NN =N

En fra gruppe 5 har ikke villet sende fornyede leegepapirer, men synet er blevet forbedret

som felge af en grd ster operation, mens en fra gruppe 4 heller ikke har villet give

tornyede gjenoplysninger. Her vurderer vi - pa grundlag af de beskrivelser, informanten

giver - at synet er blevet vasentligt ringere. Formodentligt ville informanten blive

placeret i gruppe 5 eller 6.

Tre informanter med en svar herenedszttelse placerer sig i synsgrupperne som

folger:

Synsgruppe
Gruppe 0
Gruppe 1
Gruppe 11
Gruppe 111
Gruppe IV
Gruppe V
Gruppe VI
Gruppe VII
Gruppe VIII

Projektstart
0

oSO O kR O O =B = O

Projektafslutning
0

0
1
1
0
0
0
1
0
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Otte informanter er dove og placerer sig i synsgrupperne som folger:

Synsgruppe Projektstart | Projektafslutning
Gruppe 0 1 1

Gruppe 1 1 1
Gruppe 11 0 0
Gruppe 111 1 1
Gruppe IV 2 3
Gruppe V 0 0
Gruppe VI 2 0
Gruppe VII 1 1
Gruppe VIII 0 1

Ovenstiende gjenoplysninger viser, at der selv over en si kort periode som fem 4r, sker
relativt store @ndringer i synet hos mange informanter, og dermed formodentlig hos
mange med Usher syndrom. Dog skal der tages det forbehold, at gjenleger bruger
forskellige malemetoder. Skulle gjenoplysningerne i dette projekt havde veeret nejagtige,
skulle en og samme ojenlaege have stiet for mélingerne ved projektstart og slut. Det
vigtige her er dog ikke at fa de nejagtige gjenoplysninger, men at se tendenser og here
informanternes beskrivelser af konsekvenser.

Las mere om det i hefterne: At veere delagtig ” og At fi en diagnose”

Sikring af anonymitet

Projektet er anmeldt til den norske videnskabsetiske komite og dennes retningslinier er
fulgt. Vi har undervejs diskuteret, hvordan anonymiteten af den enkelte kunne sikres.
Pa den ene side er det en vigtig pointe i projektet, at det er mennesker med here- og
synsnedszttelse, som kommer til orde med deres egne formuleringer, og at de kommer
til at fremtreede som mennesker, man kan forholde sig til og maske identificere sig
med. P4 den anden side, sa har vi et stort ansvar for, at den enkelte informant ikke kan
genkendes eller fole sig udleveret.

Vi har segt at sikre anonymiteten gennem @ndring af informanters navne, erhverv og
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lignende. Serligt folsomme erfaringer refereres ved at “en informant fortaller” og vi har
i enkelte tilfeelde valgt at lade en informant optreede under et andet deeknavn end det,

som ellers er gennemgiende.

Projektet folger desuden retningslinierne fra det Norsk Samfunnsvitenskapelig
Datatjeneste, NSD. I gvrigt har en strempil for os veret, at vi ikke har skrevet citater
eller beskrivelser, som vi ikke selv enskede skrevet om os.

Det skal bemarkes, at vi gentagne gange har spurgt Styregruppens medlemmer om de
kunne genkende informanter i projektet ud fra det materiale, de har faet. Det har varet
tilfeldet en enkelt gang, hvilket forte til en yderligere sloring.

Endelig har vi som udgangspunkt fordansket en rakke fagudtryk. Ved overswttelse til
norsk, svensk og engelsk er den nationale terminologi anvendt. F.eks. gives der bade i den
norske, svenske og danske lovgivning devblindblevne mulighed for at fi en kontaktperson,
en lennet medarbejder i x-antal timer pr. uge. Pagzldende skal fungere som gjne og ore
for den devblindblevne. I Norge og Danmark hedder det en kontaktperson, mens det
i Sverige hedder en personlig assistent eller en ledsager. I temahzfterne anvendes de
nationale betegnelser konsekvent, selvom nogle udsagn kan virke lidt upracise.

I Sverige inkluderer tolkebistand mulighed for ledsagelse for den devblindblevne. I
Danmark og fornylig ogsi i Norge méd den devblindblevne bruge kontaktpersontimer
til ledsagelse, idet danske tolke alene skal tolke. Igen af hensyn til anonymisering af
informanterne anvendes ordet tolk, uanset om der er tale om tolk + ledsagelse eller ;.

I bade Sverige og Danmark og til dels i Norge forseger devblindeforeningerne at
iverksatte lokale tiltag, si devblindblevne far mulighed for f.eks. en gang i mineden at
mede andre devblinde. I Danmark hedder det erfa-gruppe, i Sverige lokalforeningen.
Igen er det den nationale terminologi, der anvendes.
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Faenomenologisk forskningsmetodologi

Projektet bygger pa felgende antagelser, som ligger til grund for valg af teori og

metode:

* udgangspunkt i “det oplevede” - informanternes subjektive konstruktion af sig selv og
deres relationer til omverdenen

* udgangspunkt i det konkret levede liv - hvordan skaber informanterne mening gennem
beskrivelser af hverdagsliv, heendelser i fortiden og ensker for fremtiden?

* udgangspunkt i, at det ikke er forskningens mal at finde en “essens”, men derimod
at kvalificere beskrivelserne af feenomener knyttet til dét at fa, have og leve med et
progredierende handicap - specifikke teorier inddrages i kvalificeringsprocessen

Forste prik refererer til en antagelse om, at det aldrig er muligt at koble direkte fra
udsagn i en interviewsituation til de forhold i den interviewedes hverdagsliv, som
udsagnene vedrerer. En sddan direkte kobling forudstter nemlig, at man antager,
at informanterne pa en “objektiv’ made kan redegere for dem selv, deres handlinger,
motiverne hertil og deres holdninger og felelser. Beskrivelsen af virkeligheden er aldrig
identisk med virkeligheden, men er udtryk for en konkret bearbejdning i en konkret
kontekst. (Serensen, 1988)

Sagt pd en anden made, sd udtrykker vi en fortolkning af os selv og vores omgivelser, nar vi
udtrykker vores holdninger, oplevelser eller erfaringer. Udsagn udtrykkes i en relation og
har en intention. At fortellingen skabes i et samspil mellem informant og interviewer er
centralt. Formodentlig ville informanten leegge vagt pa andre aspekter, hvis hun fortalte
til en ven, andre igen, hvis hun fortalte til en gjenlege og igen andre, hvis hun fortalte
til en, hun var forelsket i. PA samme méade ma vi antage, at dét informanten forteller er
udtryk for hendes vurderinger og erfaringer netop nu. Hendelser i fremtiden kan @ndre
fortolkningen af dét, som allerede er sket.

Informantens made at beskrive sig selv og sin situation pd indgir i en (individ- og

samfunds) historie med en fortid og en fremtid. Den er med andre ord kontekstbundet
og preget af de nare omgivelsers og de samfundsmaessigt dominerende veerdier.

26



Anden prik henviser til, at vi har bestrebt os pa at fi en dyb indsigt i den enkeltes
hverdagsliv og vurderinger og tolkninger heraf. Det er primart sket ved, at vi har spurgt
til konkrete handlinger frem for til generelle erfaringer (Se nedenfor om forsknings-
metodologi). Vi har med andre ord lagt vagt pa informantens fortellinger. Det har vi
gjort udfra en antagelse om, at mennesker skaber sig selv gennem fortallinger, som vi
udvikler i relation til andre mennesker. Det betyder, at den devblindblevne, som fortzller
intervieweren (mdske via tolken) om, hvad der skete, og hvordan hun reagerede, da hun
fik sin diagnose, og hvordan hun siden har handteret progressionen samtidig prasenterer
en bestemt fortzlling om sig selv - en fortzlling, som kan szttes ind i sterre kulturelle
historier om sundhed, succes, livskvalitet osv. (Goffmann, 1959)

Tredje prik henviser til en forstielse af forskningens opgave som verende at fremsatte
kundskabstilbud frem for at prasentere sandheder om et givent felt. Vi antager ikke, at
vi har med “sande” eller “endelige” fortellinger at gore. Fortallingerne skal ses som sande
i den forstand, at de var sande for informanterne, da de fortalte dem. Andre involverede
(for eksempel de ojenleger eller lerere, som naevnes i flere fortallinger) kan have andre
historier om forlebene, men her fokuseres alene pa, hvordan informanterne skaber
deres forstielse af dem selv og deres liv gennem fortallingerne om deres liv med et
progredierende handicap.

I projektet har vi bestrabt os pa at beskrive devblindblevnes kommunikationsvilkar i en
periode, hvor deres handicap progredierer. De beskrivelser, som er fremkommet gennem
de i alt 6 interviews, der er gennemfort med hver informant, er siden analyseret i forhold
til forskellige teoretiske perspektiver, som har kunnet bidrage til en diskussion af de
beskrevne fznomener.

De vigtigste skal kort refereres her:

Oplevelse af Sammenhzang

Med begrebet "Oplevelse af Sammenhang” udpeger den israelske sociolog Aron
Antonovsky den faktor, hans forskning udpeger som den vigtigste for, hvordan et men-
neske reagerer pa stressfaktorer. Antonovsky har gennem en menneskealder udforsket,
hvorfor nogle mennesker overvinder modstand, kriser og voldsomme begivenheder
uden at bukke under, mens andre giver op. Forskningen viser, at menneskets oplevelse
af tilveerelsen som meningsfuld, forstaelig og hindterbar er afgerende. At have en
”Oplevelse af Sammenhzng” implicerer, at man oplever dét der sker med en selv og i ens
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omgivelser som "begribeligt”, "handterbart” og "meningsfuldt”.

Antonovsky papeger, at en person med en sterk oplevelse af begribelighed forventer, at
de stimuli, hun kommer til at mede i fremtiden, er forudsigelige, eller i hvert fald at de,
der kommer som en overraskelse, kan passes ind i en sammenhang og forklares. Det
betyder, at hun tager udgangspunkt i en antagelse om, at problemer kan struktureres og
torstis. Selv, nar hun for eksempel fir en usher-diagnose, s formar hun at forvandle kaos
til orden. Hun seger méske yderligere oplysninger pa nettet, hun opseger maske personer,
som har samme diagnose, hun afprever méske hjzlpemidler, opseger en psykolog eller
noget helt femte. Hermed er ikke sagt noget om, at det opleves som acceptabelt eller
meningsfuldt at fa en sidan diagnose. Hun vil formodentlig reagere med bedrovelse,
frygt, smerte, vrede, skyld, sorg og bekymring, men selve den stressfaktor, det er at fa
diagnosen, bliver til at handtere. Personen, som ikke har erfaring med, at hendelser i
livet er til at begribe vil snarere forblive i kaos. Hun vil reagere med angst, raseri, skam,
fortvivlelse, forladthed, og forvirring og hun vil pd forhind opgive ethvert forseg pa at
forstd og handle i forhold til sin situation og alene forholde sig til sit felelsesmaessige
kaos.

“Det, der adskiller disse to folelsesmaessige komplekser, er, at det forste udstyrer personen med
en motivation til at handle, mens det andet er lammende. Folelserne er i den forste gruppe
fokuserede, mens folelserne i den anden er diffuse ... det er dbenbart, at fokuserede folelser
er mere forenelige med en opfattelse af, at problemerne er begribelige. De fokuserede folelser
vil endvidere med storre sandsynlighed aktivere mestringsstrategier, mens de diffuse folelser
afstedkommer ubevidste forsvarsmekanismer.” (Antonovsky, 1987, 152)

De mestringsstrategier, Antonovsky refererer til, skal vi vende tilbage til. Forst vil vi
presentere de amerikanske sociologer Corbin og Strauss” undersegelse af, hvordan
personer, som far en kronisk diagnose, arbejder med at skabe et nyt livsperspektiv og et
nyt billede af sig selv.

Arbejde med at skabe mening

Corbin og Strauss pipeger, at det er et arbejde at reparere det brud pa individets levede
og forventede livshistorie som opstar ved f.eks. en Usher-diagnose. Dette arbejde har til
formil at na frem til igen at kunne opleve at have kontrol med sin tilvarelse og opleve
den som meningsfuld.
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Det arbejde, som er knyttet til at hindtere at have faet en kronisk sygdom leber af tre
spor, hvor vi har valgt at indfeje eksempler fra devblindblevnes hverdag:

- et sygdomsrelateret spor, hvor symptomhéindtering og krisepravention og -
hindtering herer til. Konkret er det noget med at huske gjendriber eller at have
reservebatterier til sit hereapparat med sig.

- et biografisk spor, hvor dét at definere og fastholde sin identitet herer til. Det
handler om at fi sygdommen ind i sin biografi, at fa gjort den til en del af sit
fortsatte liv, at affinde sig med den og de grenser den satter og i lyset af alt dette
at skabe nye forstaelser af sig selv. Konkret er det noget med at hindtere at udvikle
sin identitet, ndr man ma opgive sit job, ma omprioritere sine aktiviteter i forhold til
sine ressourcer og ma indstille sig pa at veere athangig af andres stotte.

- et hverdagslivsrelateret spor, hvor indkeb, madlavning, rengering, berneopdragelse,
rekreation og andre hverdagsaktiviteter horer til.

Corbin og Strauss fokuserer siledes pa de ikke-medicinske konsekvenser af at fi og leve
med en kronisk diagnose. De beskriver, hvordan det er oplevelses- og meningsaspekter,der
pavirker sociale relationer og praktiske forhold, som pd én gang er adskilt fra sygdommen
og en del af den. Deres vigtigste budskab er, at det er vigtigt for den person, som far en
kronisk diagnose at arbejde med savel det sygdomsrelaterede som det biografiske og det
hverdagsrelaterede omrade. Vi ser igennem interviews med informanterne narmere p4,
hvordan devblindblevne mennesker i dette projekt handterer dette arbejde.

Hovedpointen hos Corbin og Strauss er, at processen kan beskrives som et arbejde,
der udferes for at kunne hindtere sygdommen eller handicappet. Tilpasningen sker
imidlertid ikke alene til sygdommen, men til hele maden at forsta livet pd, og arbejdet
udferes ikke alene af den person, som har fiet sygdommen, men ogsi af mennesker
omkring denne person.

Hermed udpeger de en vigtig forstéelse af, hvad kommunikationen med omgivelserne
betyder, som vi skal vende tilbage til.

Mestring

Antonovsky brugte begrebet "mestring”, som ofte fores tilbage til Richard Lazarus. Hans
mestringsbegreb er karakteriseret ved, at der szttes fokus pd, hvad individet gor for at
handtere sin situation i nu’et. Hos Lazarus, der fokuserer pi den kognitive forstielse,
som betydningsfuld for, hvordan mennesker kan agere, er det en central pointe, at indi-
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videt agerer i og pd grundlag af sin tolkning af en kontekst. Det betyder, at individets
handlinger altid m ses i relation til, hvilke erfaringer, hun har fra lignende situationer
og hvilke rammer, hun agerer indenfor og i forhold til.

Valget af mestringsstrategi sker i en dynamisk proces, som varierer over tid og i forhold til
torandrede krav og forandretvurdering af situationen. “Mestring”sker altsd i en interaktion
mellem individet og omgivelserne. Carin Fredriksson bruger i doktorathandlingen “Att
lirra sig leva med forvirvad horselsnedsittning sett ur par-perspektiv’ blandt andet
mestringsbegrebet. Hun skriver:

“Coping” ar kontextuellt och processorienterat. Sittet att hantera olika situationer dr relaterat
till tid, plats, individens uppfattning av situationen och hur den utvecklas. I denne process dr
uppfattningen om de egna resurserne, milen och motiven av vikt for hur individen agerar.
Individens uppfattning om vilken betydelse handelsen har bliver darmed viktig. Den kognitiva
vdrderingen, en aktiv forhandling mellan individ och omgivning, dr viktig i den kognitiva

‘toping”teorin.” (Fredriksson, 2001, 16)

I litteraturen om mestringsstrategier legges der vaegt pa, at mestring altid ma anskues
processuelt. At mestre en situation er ikke noget, man ger én gang for alle. Der er
tveertimod tale om en proces, hvor en strategi i en given situation senere kan fore til, at en
anden strategi bliver relevant. Selvom en person forst anvender en emotionelt orienteret
mestringsstrategi og for eksempel nagter at tale om sine synsproblemer, sa kan hun
sagtens senere, nar hun foler sig tryggere, erstatte denne strategi af en problemfokuseret
strategi, hvor hun fortzller om synsproblemerne og de hensyn, hun har brug for, at andre
tager til hende.

At mestre en situation betyder at klare at holde den ud i ejeblikket. Der er ikke en
underforstiet antagelse om, at den valgte strategi ogsd vil virke pa lang sigt. Mestring
er ikke en individuel proces, losrevet fra aktorer omkring individet. Tveertimod viser
undersogelser, at omfanget, hyppigheden og timingen i den stotte som ydes, har afge-
rende betydning for, hvordan individet kan mestre sin situation. (Antonovsky, 1984).

“Mestring”kan bade handle om, hvordan man psykisk indstiller sig pa, at ens livssituation
er forandret og handterer at leve med den, og hvordan man praktisk griber en situation
an, nir man for eksempel ikke kan se overgangen fra fortov til vej. Sidstnzvnte type
mestring kan ogsd karakteriseres som en kompenserende metode. Den svenske forsker
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Carin Fredriksson skriver, at kompensation er en malrettet handling i forhold til en
specifik, observerbar eller subjektivt oplevet brist, som man med handlingen kan mindske

eller erstatte. (Fredriksson, 2001, 18).

Sundhed og handlekompetence

Professor i Sundhedspzedagogik Asger Schnack har ud fra en bred definition af sundhed
arbejdet med, hvordan man kan ege menneskers mulighed for at handle kompetent i
forhold til deres mal.

Tanken er, at menneskers selvveerd styrkes, nir de oplever, at de kan bruge deres forstielse
af verden til at pavirke og styre deres egen situation. Handlekompetence kendetegnes
ved personlige kompetencer pa tre niveauer:

* Konkrete handlinger, som udtrykkes ved feerdigheder og prastationer

* Viden, som udtrykkes gennem refleksivitet og vidensmassige potentialer

* Selv- og meningsniveauet, som omfatter identitetsmassige potentialer.

(Jensen, 2002)

Den professionelle, der har til opgave at stotte eller radgive en devblindbleven, mi som
primart mal have at styrke den devvblindblevnes handlekompetence, hans/hendes
erfaringer med og ressourcer til at kunne handle malrettet med udgangspunkt i sin egen
situation og sine egne behov.

Schnack pipeger, at handlekompetence er et dannelsesideal. Det betyder, at man ikke
kan tale om, at nogen har og andre ikke har handlekompetence. Vi mé snarere se
handlekompetence som et mal for alle, og som nogle mennesker besidder i hgjere grad
end andre i forhold til forskellige omrider. Graden af handlekompetence er i hgj grad
bestemt af individets erfaring med selv at have indflydelse og oplevelse af at kunne gore
noget for at zendre sin situation. (Schnack, 1998)

Det betyder, at alle mennesker har handlekompetence, og at alle besidder potentialer til
at udvikle deres handlekompetence og det betyder, at prastationen er det synlige, toppen
af isbjerget, mens potentialerne ligger under og kan mobiliseres og udvikles. (Jensen,

2002)

Nogle har erfaring med, at det betyder noget, hvad de mener og ger. De kan handle

malrettet i forhold til at fa opfyldt deres behov, mens andre snarere har erfaring for, at
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der bliver taget initiativer hen over hovedet pd dem. Er det primart sidanne erfaringer
man har, si ma udviklingen af erfaringer med at handle malrettet i forhold til egne
behov begynde i det sma. Flere forskere har papeget, hvordan dét at overlade ansvar
til mennesker, som ikke har erfaring for at handle kompetent i forhold til egne mal,
kan bidrage til oplevelser af fiasko og nederlag. (Thomsen, 2000, Hansen og Serensen,
2000)

Kommunikation

Vi skrev ovenfor, at Corbin og Strauss understreger, at arbejdet med at finde ny mening,
nir man har fiet en kronisk diagnose, ikke alene udferes af den person, som har faet
diagnosen, men ogsa af mennesker omkring denne person. De opererer siledes med
relationer mellem mennesker som noget betydningsfuldt for, hvordan vi kan héndtere
udfordringer i vores hverdag.

Det er gennem kommunikation, vi skaber de sociale relationer, som ger os delagtige i
livet omkring os. Og det er gennem kommunikation vi far mulighed for at forsta os selv.
Vi kommunikerer pd mange mader; gennem vores kropssprog og mimik, gennem det
toj, vi kleder os i, gennem de fritidsaktiviteter vi har, gennem den made vi taler pa osw.
Kommunikation er altsd meget andet end ord, som siges, tegnes eller skrives.

Som devblindbleven er det ikke alene vanskeligere at tale og lytte til andre mennesker.
Det er ogsi vanskeligere at blive opmerksom pa, hvad man selv kommunikerer for
eksempel med sin made at kleede sig og kommunikere pé, og det er vanskeligere at tolke
andres kommunikation, nir man for eksempel ikke kan aflese deres mimik.

At kunne lese situationer og finde ud af, hvad der foregir bag det sagte, har stor
betydning for, hvor kvalificeret man kan reagere i situationen. Derfor bliver et hore-
og synshandicap til et kommunikationshandicap. Nar mennesker kommunikerer med
hinanden, sa sker der en hel masse:

- vi giver information til hinanden

- vi skaber mening i det, der foregar

- vi regulerer interaktionen

- vi udtrykker og udvikler vores relation

- vi udever social kontrol

- vi fortolker os selv og vores omverden i forhold til andres respons pi os
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Derfor er kommunikation med andre mennesker si vigtig. To vigtige elementer i
kommunikation er sprog og relationer.

Ord er ikke bare ord, som betyder det samme for alle mennesker og i enhver situation.
Det sprog vi bruger har betydning for, hvordan vi teenker, hvordan vi erfarer, og hvordan
vi kommunikerer med hinanden. Man kan sige “vi taler ikke samme sprog”om en person,
som godt nok har samme modersmil, men som man er uenig med eller ikke forstar.
Dermed siger vi, at sprog er bundet til erfaringer og relationer. Jeg kan lettere forsta
mennesker, som jeg er enig med eller deler oplevelser med - ikke blot konkret, men ogsa
i et storre kulturelt perspektiv. Kommer jeg fra en familie, hvor det ikke er almindeligt at
fi en boglig uddannelse, s vil jeg alt andet lige synes, at det er lettere at tale med andre,
som kommer fra samme type familie, selvom vi aldrig har medt hinanden for.

Et gennemgéende traek i informanternes fortallinger om deres brug af kontaktperson og
tolk viser, at kommunikationen forleber bedst, nir personen de taler med er en de kender
og har felles erfaringer med. Der opbygges altsi et flles sprog mellem mennesker, nar
de kommunikerer. Derfor kan man ikke bare skifte en tolk ud med en anden, selvom der
tilsyneladende blot er tale om at oversztte ord fra et sprog til et andet.

Nyere kommunikationsforskning peger pa, at nir mennesker kommunikerer med
hinanden, si er de hver is@r involveret i en proces, hvor de fortolker situationen, skaber
mening i den og handler i forhold til den mening, de har skabt. Sagt p4 en anden made,
sa er det i kommunikationen med hinanden, at vi skaber os selv og verden omkring os.

(Shotter, 1993, Thompson, 2003)

Konteksten for en kommunikationssituation sztter scenen og har betydning for,hvad den
anden vil opfatte som meningsfuldt, at vi siger eller gor. Derfor bliver kommunikationen
med andre og muligheden for at tolke den situation, vi er i afgerende for, hvordan vi
ser os selv. At forstd situationen handler om at forstd de smé nuancer; smiler du, nir du
siger til mig, at jeg er et fjols, sa forteller du mig, at udsagnet er kerligt ment. Smilet
er med til at seette konteksten for situationen. At forsta situationen handler ogsi om at
kunne se eller fornemme, for eksempel hvordan bordskikken eller samtaleemnerne er
hos den familie, man besoger. Informanterne fortaller pa forskellige méider om, hvor
meget energi de bruger pa at prove at tolke pa alt det, som de ikke kan se og here — og
mange fortellinger handler om, hvor svert det er.
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Vihar nu redegjort kort for nogle af projektets teoretiske inspirationskilder. De antagelser,
som indleder dette kapitel har veret styrende for udformningen af projektet, mens de
navnte teoretikere har bidraget til at belyse og udfordre de fortallinger, informanterne

har bidraget med.

Nu skal vi se nermere pa det metodiske grundlag for Det Nordiske Projekt.
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Metode og undersogelsesdesign

Faenomenologisk metode
Den fenomenologiske metode implicerer, at det er informantens oplevelser, som er i
centrum. Den danske forsker Steinar Kvale skriver:

"Et  fenomenologisk perspektiv omfatter fokus pd livsverdenen, dbenhed over for
interviewpersoners oplevelser, pracises beskrivelsers forrang, forsag pi at sette forforstielsen i

parates og en sogen efter invariante, vasentlige betydninger i beskrivelserne.” (Kvale, 1994)

Heraf folger, at fenomenologisk orienteret forskning er sarligt velegnet til at fa indsigt
i menneskers erfaringer med og fortolkninger af den verden, de lever i. Milet er ikke at
gore op, hvad der opleves, men at fa indblik i Avordan de enkelte informanter oplever og
tortolker deres liv.

Gennem dybdegiende fokuserede interviews soger vi at afdaekke, hvordan informanten
oplever sin situation, andres reaktioner, muligheder og begrensninger osv.

I nogle situationer forteller informanten ting, som virker helt forkerte for andre
tilstedevarende. Det stiller store krav til intervieweren, idet det er den devblindblevnes
oplevelser og ikke hvad @gtefellen eller intervieweren anser for fakta, der er fokus pa.
En informant siger for eksempel, at han i to ar har rykket for at fi sin computer korrekt
installeret, uden at der er sket noget. Her skriver intervieweren (som i dette tilfaelde ogsa
er informantens devblindekonsulent, se nedenfor om valget af interviewere) en note om,
at der er sket meget, idet informanten har haft besog af computereksperter gentagne
gange, som desvearre ikke har fiet tingene til at fungere. Begge parter har siledes ret.
Der er sket noget — konsulenten har gjort sit arbejde og sikret, at der bliver arbejdet med
problemet og der er ikke sket noget — informanten har ikke faet lost sit problem.

Intervieweren kan sperge uddybende til det, som matte undre hende. Et eksempel er
en informant, som er forst i 50’erne og efter mange dr som husmor nu ensker at tage
en uddannelse til kosmetolog. Intervieweren undrer sig over, hvordan informanten kan
forestille sig at vaere kosmetolog med sit begreensede syn. I stedet for at sperge direkte til
dette, si sporger intervieweren uddybende til, hvilke forestillinger informanten gor sig
om jobbet som kosmetolog. Informantens svar péd interviewerens spergsmal forer til, at
hun begynder at overveje sine muligheder for at blive kosmetolog.
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I det forhold, hvor intervieweren virkelig kan finde respekt og forstéelse for sin informant
og vise det i interviewsituationen, kan forholdet udfolde sig pa en méide, som gor at bade
interviewer og informant bliver klogere pa sig selv i interviewsituationen.

Intervieweren er ikke blot mikrofonholder. Det er kravende at holde sammen pi de
mange udsagn og vere sikker pa, at man har hert rigtigt. Et godt eksempel pa, hvordan
det kan kontrolleres om et folsomt emne er forstaet rigtigt, kan vere:

Er det rigtigt opfattet, at i og med at dine foreldre ikke lengere er til, s har din mand faet
storre betydning, end han tidligere har haft? Eller har jeg misforstiet dig pa det punkt?

I de interviewguides, som er sendt ud som retningsgivende for hvert interview, har vi
indskeerpet, at det er vigtigt at fokusere pa enkelte konkrete oplevelser og erfaringer.
Disse skal beskrives si uddybet som muligt.

En mide at interviewe pé er, at ove sig i at skelne mellem handlinger, folelser og
forklaringer.

* Handlinger fortzller om, hvad der sker
* Folelser handler om, hvad det gor ved dig

* Forklaringer handler om, hvorfor det sker

Eksempel:

Informant: Nar jeg gar pi indkob, sd sker det, at jeg fir veltet noget ned.
Handling: Hvad gor du si?

Informant: Jeg forsoger at samle det op.

Folelser: Hvordan foler du dig til mode i den situation?

Informant: Jeg synes, at det er pinligt.

Forklaring: Hvordan kan det vere, at du kommer til at velte ting ned?
Informant: Jeg kan ikke se, hvis der er lavet nye opstillinger.

Folelse: Huvordan har du det, ndr du opdager, at der er lavet om siden sidst?
Informant: Jeg bliver usikker.

Handling: Hvad gor du sa?

Informant: Jeg passer ekstra pi og gir nogle gange direkte til kassen og beder om hjelp.
Folelse: Hvordan har du det med at bede om hjelp?

0.5.0.
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Undersogelsesdesign

Projektet kan ses som et aktionsforskningsprojektiden forstand, atinitiativet til at etablere
projektet kom fra Videnscentret for DevBlindBlevne i Danmark, som fornemmede
et behov blandt konsulenter pa omradet. Desuden har den nedsatte styregruppe og
de involverede konsulenter veeret aktivt inddraget i udformning og/eller udferelse af
projektet. Deres vurdering af eget udbytte er beskrevet i neste afsnit.

Strukturen kan sammenfattes siledes:
* Arbejdsgruppen udstikker retningslinier og sammentfatter fortolkninger pa grundlag
af teoretisk og metodisk erfaring og indblik i devblindefeltet
* Konsulenter/interviewere sammenfatter interviews
* Informanten fortzller om egne erfaringer, ensker og vurderinger udfra &bne
sporgsmal, og de sporges om deres onsker til projektet.

Vi skal nu pracisere det konkrete undersagelsesdesign:

* Arbejdsgruppen foretager pa grundlag afen forelobig teoretisk og metodisk ramme en
pilotundersogelse, hvor der gennemfores og analyseres interview med en informant.
Erfaringerne fra pilotundersagelsen bruges til at formulere en projektbeskrivelse
med overordnede retningslinier for projektet. Her prasenteres den faenomenologisk
inspirerede ramme og undersogelsens design.

* Arbejdsgruppen udarbejder desuden et kompendium til de konsulenter, der skal
fungere som interviewere. I kompendiet redegores for hvilke krav, der stilles
til interviewerne, og det danner grundlag for atholdelse af et seminar i hvert
land for projektstart. P4 seminarerne fir interviewerne erfaring med at bruge
interviewmetoden i praksis.

* Arbejdsgruppen soger at styre empiriproduktionen ved ovenstiende samt ved
atholdelse af et midtvejs seminar for interviewerne. Her har blandt andet varet lagt
veegt pa forskelle pd de samtaler, konsulenterne plejer at fore med devblindblevne og
de krav, der stilles til interview-rollen. For hvert interview har konsulenten modtaget
en grundig interviewguide og retningslinier for afrapportering. Samtidig har det
veeret centralt at understrege, at vi netop skal have fat i informantens individuelle
situation. Derfor har der veret plads til at uddybe dennes swrlige forhold

37



38

* Konsulenterne stir for at gennemfere interviews, eventuelt ved hjzlp af tolk.
Interviewet udskrives og konsulenten skriver en opsamling pd grundlag af en
afrapporteringsguide. Afrapporteringerne er typisk pi 15-25 sider. Afrapporteringen
sendes til arbejdsgruppen.

Arbejdsgruppen foretager hvert ar en opsummering (1-3 sider) af den enkelte
informants udsagn og konsulentens kommentarer, som disse kommer til udtryk i
afrapporteringen. Fokus er pd besvarelsen af de spergsmal, som har veret centrale i
arets interview. Er afrapporteringen mangelfuld bedes intervieweren om at sperge
uddybende ved naste interview.

Pa grundlag af de foretagne opsummeringer skriver arbejdsgruppen hvert ir en
delrapport, hvor vi har segt at foretage en forelobig tolkning af tendenser i det
foreliggende materiale. Formalet er at skabe overblik over hele materialet med
henblik pé at atklare nzste interviews fokus og strukturere den videre analyse.

Analysen af hvert tema indledes med en gennemlasning af delrapporter og
opsummeringer (og i nogle tilfeelde afrapporteringer), hvor relevante data lokaliseres
og noteres. For at kunne holde styr pi det enorme data-materiale (ca. 2000 siders
afrapporteringer) har vi opstillet en liste over temaer, som har vist sig centrale i
interviewene. Alle afrapporteringer er herefter genlast og der er noteret, hver gang
en informant har udtalt sig om et tema. Eksempler pa temaer er "Uddannelse”,
"Radgivning, som kunne bruges”,”Radgivning, som ikke kunne bruges”,”Selvfelelse”,
» . »
Hensyn til andre” osv.

Listen over, hvad den enkelte informanter forteller om et givent tema, giver det
overblik, som ger det muligt at udvikle relevante undertemaer og kategorier. Det
bliver pa denne made muligt at se, hvor udbredt en given oplevelse eller erfaring er,
og hvor forskellige erfaringer, der udtrykkes i materialet. Nar de hafter, som udger
Det Nordiske Projekt skulle skrives, har vi kunnet fokusere pa et tema og gi direkte
til de afrapporteringer, hvor dette var behandlet.

Vi har i hej grad lest afrapporteringerne pa tveers. Det vil sige, at vi har set, hvad
samtlige informanter har fortalt indenfor et givent tema. Men vi har ogsa ensket at
fa beskrevet helheder; hverdagsliv, tanker, folelser, erfaringer og vurderinger hos den
enkelte informant. Derfor har vi valgt at tegne en raekke idealtyper, som ikke direkte



er en karakteristik af enkelte informanter, men som rummer aspekter fra flere. Pa
denne made er det blevet muligt at vise, hvor forskellige devblindblevne er og hvor
forskelligt, de lever deres liv.

Interviewernes betydning og betydningen for interviewerne

Interviewernes rolle har i hele projektforlebet varet meget central. De har ydet en
enorm arbejdsindsats og pid denne made bidraget uvurderligt. For at give indtryk af
arbejdsindsatsens omfang skal det navnes, at arbejdsgruppen oprindeligt antog, at et
interview skulle tage 1-1,5 time. Naesten alle interviewere meldte tilbage, at det tog
mindst 2 og for enkeltes vedkommende op mod 8 timer inklusive pauser at gennemfore
interviewet. Det har siledes veeret meget kreevende for bide konsulenter og informanter at
gennemfore interviews. Samtidig giver det et fingerpeg om de kommunikationsbarrierer,
der skal overvindes, idet interviewguiden hver gang har haft et omfang, som mellem
normalt herende og seende ville kunne gennemfores pa 1 time. Interviewene er optaget
pd band, som herefter er skrevet ud. Med udskriften i handen har intervieweren kunnet
give sig i kast med afrapporteringsarbejdet, som har fert til en arlig rapport med et
omfang pa 15-25 sider.

Interviewerne har staet for at etablere og vedligeholde kontakt til informanten. Deres
faglige indsigt og erfaring i at kommunikere med devblindblevne gor dem serligt
kvalificerede til at gennemfore disse interviews. Omvendt har de ikke erfaring med
videnskabeligt baseret empiriproduktion. Det har vi, som ovenfor nzvnt, segt at tage
hejde for ved dels at skrive meget udferlige retningslinier og felge op pé, hvordan disse
blev fulgt, dels at made interviewerne i begyndelsen og midtvejs i projektet. Der er ingen
tvivl om, at det ind imellem har veret en stor udfordring at skulle "lade sig se i kortene”
af andre. Vi er taknemmelige for den tillid, interviewerne har vist os, og vi har gjort hvad
vi kunne for at leve op til den.

En af de ting, interviewerne har treenet, er tydeligt at skelne mellem referat/opsummering,
citat og vurdering af, hvad der er blevet sagt i interviewet, hvilket uddybes i afsnittet om

"Metodekritiske refleksioner”.

Flere interviewere har undervejs afsluttet deres afrapportering med at reflektere over
deres egen praksis pd grundlag af deres erfaringer med at interviewe. En skriver i
afrapporteringen af 1. interview:
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"Jeg har lert utroligt meget om nuancer i den dovblindes vilkar i hverdagslivet. Sma,
smd detaljer, som jeg tror kan hjelpe mig meget med at gore information om dovblinde
sd virkelighedsner som muligt. Det er vigtigt at finde de sma detaljer i hverdagslivet,
som berorer de fleste mennesker, fx en ansagning om ledsager. Bliver det alt for generel

information ... sd er det for langt fra virkeligheden og det som er let at forstd.”
Efter andet interview uddyber hun:

? Jeg ser dog, at interviewene har bidraget til at jeg har udviklet en lidt anden metodik,
ndr det gelder hindteringen af "praktiske opgaver’. Fortolkningen har faet storre plads.
Jeg legger mere tid i det forberedende arbejde og information til sdvel den dovblinde som
myndigheder, som den dovblinde har kontakt til. Det sparer for meget utryghed, at savel

den dovblinde selv som behandlerne kender vilkdrene for modet.”

En anden interviewer reflekterer over sin informants fortzlling om at have varet
pa tref for devblindblevne og dér blive fortvivlet over at mede alvorligt here- og
synshandicappede:

Vi, som arbejder med dovblinde, tenker maske ikke altid pa, at deres hverdag ikke
bestdr i at mode sd mange mennesker med handicap. Er det godt eller dirligt at samle
dem til serlige tref? Vi fagfolk taler ofte om, at det er godt, at de moder hinanden.
Tenker vi da pd, at det kan opleves som et chok, ndr de moder andre med store
problemer. Hvordan tager vi hind om det? Vi er gode til at informere om, hvordan den
medicinske virkelighed er, men taler vi om, hvordan de oplever det? Der var tydeligvis
ingen pa det seminar, hvor min informant deltog, som han kunne tale med om sine

oplevelser og sin bekymring for egen fremtid.”

Eksempler som ovenstiende er der mange af. Ved afrapportering af sjette interview bad
vi interviewerne om at reflektere over, hvilken betydning de arlige interviews havde haft
for dem (udover en stor arbejdsbyrde). Det kom der en raekke tankevakkende svar ud af.
En af interviewerne opsummerer, hvad hun har lert af projektet i en reekke punkter:

- jeg har lert at sperge pa en god og direkte méide

- jeg har lert at vaere ydmyg overfor min interviewperson. Det er ham, der sidder
inde med en masse viden, som det s er op til mig at fa fat pi
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- jeg har lert, at det ikke gor ondt at sperge, selvom spergsmalene kan virke meget
direkte

- jeg har fiet en masse viden — bade synlig og tavs

- jeg har leert en anden arbejdsmade at kende, nemlig maden at lave godt
hjemmearbejde og god arbejdsstruktur

Denne oplevelse af at have lert noget gennem deltagelse i projektet gar igen hos mange

interviewere.
En nzvner dét at swtte fokus pa det fremadrettede og konstruktive:

"... en helt konkret ting, som jeg er blevet meget mere opmarksom pad, er det at
anerkende/fremheve mestringsstrategier hos den enkelte. Jeg kan altid finde noget at

“rose” den enkelte for i deres mdde at klare livet pd, nar jeg er pd hjemmebesag”

En anden folger op med, at hun er blevet mere fokuseret p4, at losninger skal taenkes i
forhold til den enkeltes egen oplevelse af behov:

"Projektet har givet mig en dybere indsigt i livsvilkdrene for personer med handicap,
men ogsd en overbevisning om vigtigheden af at arbejde pa en losningsorienteret mdde,
som er baseret pd den enkeltes oplevede behov, ferre kontaktmuligheder og at udredende

samtaler ma have lov at tage tid.”

At tage udgangspunkt i den enkeltes oplevelse af behov bliver serligt relevant, nir man
som denne interviewer har fiet mere fokus pé forskelligheder:

“Jeg har ogsa lert, at problemer varierer fra person til person uafhengigt af om syns- og
horestatus er nogenlunde den samme pi papiret... i kontakten med andre dovblinde
far jeg glede af alle de strategier for at klare hverdagen, som L har lert mig. Han ser
mulighederne, ikke problemerne.”

Endelig pipeger flere, at de er blevet bekraftet i, at godt arbejde kreever ressourcer i form
af kvalificeret viden og tid:

"Projektet har styrket min hidtidige indstilling, nemlig at de, som skal udfore
rebabilitering i forhold til dovblinde er nodt til at arbejde i tverfaglige teams ... der er
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behov for viden og samarbejde savel pa stats- som lokalt niveau”
En anden skriver:

"Jeg kan kun anbefale, at interviewmetoden, der er blevet brugt i projektet, overfores til
hverdagen. .. Der skal blot settes god tid af til forste besag”

Informanternes betydning og betydningen for informanterne

Der er ingen tvivl om, at det har varet hirdt for interviewerne at skulle forberede,
gennemfore og afrapportere de arlige interviews. Men der er heller ingen tvivl om, at de
informanter, som beredvilligt er stillet op til at fortelle om, hvordan deres liv og tanker
ser ud, har udvist bade mod og viljestyrke. Det er meget kravende at blive holdt fast pa
at reflektere over sig selv og sit liv. Seerligt, nar det er til en person og en sammenhang,
som man kender mere eller mindre godt. Dette projekt ville intet have varet uden de
mennesker med devblindhed, som stillede op, og som holdt ud til det sidste til trods for,
at nogle ind imellem gav udtryk for, at de havde lyst til at springe over et interview, hvis
livet var serligt sveert omkring interviewtidspunktet.

I sidste interview blev informanterne ogsa spurgt om, hvad Det Nordiske Projekt havde
betydet for dem. Flere gav udtryk for, at de har fundet det kraevende at deltage, og at de
indimellem har veeret tratte af at skulle interviewes. Omtrent lige s mange giver udtryk
for, at de vil savne de arlige interviews, og for nogle fa informanters vedkommende har
interviewer og informant aftalt at fastholde en eller anden form for kontakt fremover.
Vi har valgt at lade en enkelt informants udsagn dakke, hvad vi fornemmer, at en del
informanter pé forskellig vis har udtrykt:

"Jeg har tenkt meget over, hvad projektet har betydet for mig. Jeg har jo set nye sider hos
mig selv. I og med, at vi har diskuteret pa denne mide, si har jeg bagefter giet og tenkt
pa det (lang pause) Jeg fir bekreftet nogle ting, nar vi taler sammen pd denne made.
Det har veret positivt og udviklende, synes jeg. Man kommer til at se tingene pi en
anden mdde. En socialridgiver arbejder kun med problemer, for eksempel med transport.
Vi taler aldrig om min hverdag, mine rutiner og mit netverk. Det har jeg aldrig talt
om hos hverken psykolog eller socialridgiver. De leder blot efter et problem og s bliver
man ved at tale om det. Der er det sadan, at man skal tackle et problem, men aldrig en
diskussion rundt om, hvad problemet kan hange sammen med. Der kan jo findes drsager

rundt om problemer, og det forstir jeg bedre nu.”
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Informanten uddyber senere i interviewet:

“Jeg tror, at man md dbne flere dore, for der er meget, man ikke tenker pa til hverdag.
Sigurd (en psykolog) og jeg forsogte at finde udveje, og han dbnede flere og interessante
dore, det gjorde han. Men vi har dbnet mange flere dore, du og jeg. Jeg synes, at det har
varet positivt, det kunne man godt blive ved med hele livet. Det er trist, at det er slut. ..
Der har veret lenge imellem interviewene og det har ergret mig. Men det er godt, at
det ikke har veret oftere, fordi si ville det vere meget sverere at slutte nu. Det har givet
sd meget. Vores diskussioner har veret sd betydningsfulde. .. jeg tror, at du ved mere om

mig end om din egen mand.”

I 5. interview bad vi informanterne om at fortzlle, hvad de enskede at fi belyst i Det

Nordiske Projekt og hvad de finder det serlig vigtigt, at andre far indsigt i.

Svarene peger i mange retninger og de har varet betydningsfulde ved udarbejdelsen
af de hzfter, som nu foreligger, fordi de vidner om, hvor der er serlig interesse hos de
mennesker, som ved, hvor skoen trykker. I punktform lyder svarene pi, hvad informanten
selv ensker indsigt i saledes:

Andre devblindblevnes liv og mader at hindtere hverdagsproblemer pa

Maske sarligt en gruppe af yngre devblindblevne, hvoraf nogle ikke har kontakt til andre
med samme handicap, ensker indsigt i andres livsvilkir. De ensker viden om, hvordan
andre klarer deres familieliv, eventuelt med herende/seende zgtefelle og born, de ensker
indsigt i andres berering med det omgivende samfund og viden om andres erfaring fra
barndom og ungdom. Har de folt sig udenfor, og hvis de har, har de sa oplevet, at deres
handicap havde betydning?

Andre devblindblevnes selvoplevelse og hindtering af kriser

Nogle onsker viden om, hvordan andre oplever at blive medt, nar de opseger mennesker,
som ikke har et here- og/eller synshandicap.

En yngre informant oplever, at nogle handicappede har stor selvtillid og giver sig i kast
med alskens ting, mens andre ikke tor noget Hun sperger til opdragelsens betydning for,
hvordan handicappede klarer sig som voksne.

En nazvner specielt, at hun gerne vil vide, hvordan andre psykisk handterer dét at have
et progredierende handicap, hvor der livet igennem kommer kriser i forbindelse med
handicappets progression.
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Svarene p4, hvad informanterne mener, at andre har brug for at vide ser siledes ud:

Arbejdets betydning

Flere naevner, at der ikke er nok fokus pd betydningen af at have et arbejde. De onsker
fokus pa sivel hvordan arbejdet kan bidrage til at skabe identitet og social kontakt, som
hvad der skal til for at devblinde kan fastholdes pé arbejdsmarkedet.

Deovblinde som ressourcestzrke mennesker

Fire af de mest ressourcestzerke informanter legger vagt pa, at projektet skal vise, at
devblindblevne ogsi er ressourcesterke mennesker. En udtrykker, at han gerne vil vaek
fra sygeliggorelsen, en anden siger, at han gerne vil se devblindblevne beskrevet som
mennesker med ressourcer, interesser og erfaringer og en tredje siger, at han ensker fokus

pé, hvad devblindblevne kan frem for pé, hvad de ikke kan.

Praktisk information om, hvordan man kan kommunikere med et menneske
med devblindhed

Flere neevner, at de ofte meder radvildhed, og at det ofte er uvidenhed som ger, at
mennesker omkring dem ikke tager de nedvendige hensyn.

Familien skal ikke blot informeres bedre, de skal ogsi stettes og der skal tages hind om
deres sarlige rolle som forzlder til, @gtefelle med eller barn af en handicappet.

Miljeer for deve kunne med fordel informeres bedre om, hvilke swrlige krav der er til
kommunikationen med en devblind.

Professionelle skal kende til de szrlige problematikker, som folger af et dobbelthandicap,
hvilket for eksempel kunne fore til, at der skal tages serlige hensyn ved tildeling af
tolk.
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Temaer for interviews
De enkelte interviews har haft felgende temaer (interview- og afrapporteringsguides
kan rekvireres pi Videnscentret for Dovblindblevne i Danmark):

1. interview: Generel introduktion:
Familie og andre sociale netvark, fritidsaktiviteter, adgang til nyheder og information,
uddannelse, arbejde, forlebet indtil i dag, handicappedes sarlige situation, ressourcer

2. interview: Uddybning af sociale relationer
Hvem udger det sociale netvaerk, hvilken betydning har forskellige aktorer i informantens
liv, hvad har betydning for, hvordan relationerne opstir og vedligeholdes?

3. interview: Uddannelse og arbejde med fokus pa faktisk funktionsudevelse
Hvilken uddannelse har informanten selv, hans/hendes soskende og foraldre?
Har informanten fiet den enskede uddannelse? Er informanten i arbejde, hvilket
arbejdsindhold har vedkommende og hvordan hindteres det? Hvordan klares transport,
indkeb og andre hverdagsaktiviteter?

4. interview: Erfaringer med radgivning og stette

Hvilke ensker til, erfaringer med og vurderinger af ridgivning og stette har informanten
og i hvilken grad oplever vedkommende selv at veere delagtig i forhold til den stotte, der
modtages?

5.interview: Fokusering pa serlige emner, som Styregruppen har ensket skal
belyses i projektet

Isolation /ensomhed

Selvfalelse /selvtillid

Hensyn til egne behov kontra andres behov

Delagtighed kontra at fele sig udenfor

6. interview: Fokusering pa projektets metode
Hvad er der sket i de forlebne 5 ar, hvilken betydning har de gentagne interviews haft

for informant og konsulent?

I samtlige interviews har der veeret to temaer, som er giet igen. Det ene har til formal at
give informanten mulighed for at udtrykke, hvad der er vigtigt her og nu. Der er hver
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gang blevet spurgt til,"hvad optager dig mest lige i ojeblikket”. Det andet tema gar pa at
understrege, at intervieweren kan se ressourcer hos informanten.

Det har varet et udgangspunkt for projektet at antage, at alle mennesker har nogle
sterke sider — de kan vere velformulerede, de kan vare dbne, de kan vaere udadvendte, de
kan have en sterk vilje, de kan have twtte sociale relationer, de kan have en uddannelse
osV.

Intervieweren er blevet bedt om at afrunde interviewet med at fortelle om de ressourcer,
hun har set hos informanten, og sperge til, hvorfor han/hun selv vurderer at have netop
disse ressourcer, for eksempel:

- Du far besog nzsten dagligt. Hvad er det der gor, at si mange kigger ind forbi netop
dig, selvom de har et travlt liv?

- Du har haft det hardt med bade skilsmisse og din mors ded. Alligevel har du
kraefter til at fastholde, at du selv skal kebe ind for at komme udenfor ind imellem.
Hvor far du krafterne fra?

- Du virker som et meget teenksomt menneske, der er god til at sztte ord pa dine
oplevelser. Hvorfor har du denne evne?

Med denne type spergsmal inviteres informanten til at reflektere over de styrker og
muligheder, som findes i vedkommendes liv.
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Metodekritiske refleksioner

I dette afsnit vil vi redegere for, hvordan de rammer og vilkir, der har veeret for projektets
produktion af data, kan have betydning for de fortallinger, som danner grundlag for
projektet. Det er med andre ord her, vi reflekterer over om de udsagn, de 20 informanter
er kommet med, kan antages at gelde for en storre gruppe af devblindblevne.

Det er imidlertid ikke for at legge op til en diskussion af, hvorvidt det billede af
devblindblevnes livsvilkir, som beskrives, er sandt. Vi er klar over, at det er 1 kraft af den
mide projektet er bygget op, at fortallingerne er fremkommet. Fortallingerne er med
andre ord skabt i et samarbejde mellem arbejdsgruppe, konsulenter og informanter. Der
er tale om en skabende proces, hvor de spergsmal der bliver stillet, maden de bliver stillet
pé, personen de bliver stillet af og personen, de bliver stillet til har betydning for, hvad
der blev sagt.

Det, der skal vaere kvalitetskriteriet for projektet, er derfor ikke om det er sandt, men
snarere om der er tale om et troverdigt billede. Vi har bestrabt os pa at beskrive den
indsigt vi har faet via de mange afrapporteringer si nuanceret og perspektivrigt som
muligt. Derfor mener vi, at der er tale om et trovardigt billede at devblindblevnes
livsvilkar over en 5-drig periode.

Ikke desto mindre finder vi det relevant at udpege nogle af de forhold, som har praget
konstruktionen af data i Det Nordiske Projekt.

Relationen mellem interviewer og informant

Intervieweren har i de fleste tilfzelde vaeret en devblindekonsulent, som i forvejen kendte
informanten. Ved projektstart eksisterede der allerede en relation og i projektforlabet
fortsatte devblindekonsulenten ogséd i denne rolle. Det kan have gjort, at der er forhold,
som det ikke har veeret muligt for informanten at udtale sig om. Ligeledes kan det have
betydning for, hvorvidt og hvordan kritik udtrykkes. Vi har imidlertid valgt denne form,
tordi vi vurderede, at den allerede etablerede kontakt og dermed tillid til og erfaringer
med at kommunikere med hinanden var af afgerende betydning for, at informanten ville
tole sig tryg ved at fortelle om sig selv og sit liv.

Vi har set eksempler p4, at informanten fandt det vanskeligt at udtale sig om personlige
forhold. En informants syn bedredes midtvejs i projektet grundet en operation, hun var
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bekymret for, at fortallinger om dette til projektet kunne betyde fratagelse af kompensa-
tionsforanstaltninger.

Der er desuden enrisiko for,at informanten ikke ensker at udtrykke kritik af professionelle
indenfor devblinde-feltet for ikke at anklage interviewerens kollegaer. Det er imidlertid
ikke vores indtryk, at det i udstrakt grad har veret tilfeldet.

Forandringer som folge af gentagne interviews

Det er indenfor forskningsverdenen velkendt, at man ved at male eller vurdere et
tenomen samtidig pavirker dette. Dette faktum ger sig i seerlig udtalt grad gaeldende ved
sociologiske studier som dette. Alene det at blive udvalgt pa grundlag af nogle specifikke
karakteristika gor, at man som informant begynder at se anderledes pa sig selv. I selve
interviewsituationen stilles sporgsmal, som giver anledning til refleksion, nye tanker
eller forstielsesméider, som igen kan skabe afset for @ndrede handlinger i tiden efter
interviewet. Bade interviewere og informanter har lebende givet udtryk for, at de far
meget ud af at gennemfore de arlige interviews, fordi de giver anledning til at reflektere
og se nye sammenhange i sit liv. Jeevnfor det teoretiske perspektiv, der ligger til grund
tor Det Nordiske Projekt, sa kan sadanne refleksioner ses som et arbejde med at hindtere
forstielsen af sig selv og udvikle egen handlekompetence. Dermed kan interviewene i
sig selv veere betydende for den samlede udvikling af livssituationen hos informanterne.
Sagt med andre ord, s kunne nogle forhold i deres liv méske se anderledes ud, hvis de
ikke havde gennemfort disse drlige dybdegiende samtaler/interviews om deres liv. To
eksempler, som kan indikere en sddan tendens, skal nevnes:

I forste interview fortalte 3 ud af de 20 informanter, at de havde faet en Usherdiagnose,
men selv mente, at denne diagnose var forkert. To af disse informanter forlod projektet
efter forste interview. Vi antager, at en arsag til at de trak sig kan veere, at deres usikkerhed
i forhold til diagnose og/eller manglende accept af eget handicap kan have gjort, at
interviewene virkede overvaeldende. Det var maske for kreevende, at skulle forholde sig
refleksivt til sin egen situation.

Det andet eksempel handler om en ung mand, som er sterkt horehemmet og har et
svagt syn. Han giver i forste interview udtryk for, at han nermest ikke kender til at have
problemer. Intervieweren skriver til slut i afrapporteringen, at hun oplevede, at det var
sveert at fi informanten til at uddybe fortellinger om sit liv, og at hun fornemmede, at
alt maske ikke var si nemt, som det tog sig ud. Interviewer og informant kendte i dette
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tilflde ikke hinanden ved projektstart. Men gennem de érlige interviews opbygges en
relation, som ender med at vere sa sterk, at de aftaler at prove at fastholde de arlige
samtaler. Den unge mand siger ved sidste interview:

"Selvom jeg har kendt andre i lengere tid si kender du mig mest indvendigt som person,
min tankegang, mine planer. Andre kender mig mere udefra, pa den mdde foler jeg mig
mere tryg ved dig. I starten var det svert, fordi jeg ikke kendte dig og sd matte sidde og
fortelle og give af mit kod og blod... Nu er det nemmere. .. Det har veret si hirdt at
snakke om mit ddrlige syn, men det har ogsd veret godt for mig, fordi jeg skulle ove mig
i at vere erlig... Nir vi sad og snakkede sammen, kunne jeg merke, at det gjorde ondt
inde 1 mig, ndr vi snakkede om mine synsproblemer... men gennem den tid, hvor vi har
snakket sammen, er jeg blevet bedre til at sige det... Efterhanden har det ikke gjort si
ondt.Det synes jeg er maerkeligt, men mdske er det fordi, at jeg bedre kan forsti mig selv

nu, det er svert at sige.”

Tolknings- og oversattelsesproblematikker

Interviews med dove er sket med tolk, samt i enkelte tilfzlde, hvor intervieweren kunne
tegnsprog, alene med intervieweren. Interviews med alle med hererest er gennemfort
af intervieweren alene. I et enkelt tilfeelde har intervieweren brugt video til optagelse
af interviewet, og har siden fiet oversat fra tegnsprog til talesprog af en tolk. Alle
andre interviews er udskrevet fra bandoptager. Der er saledes i situationen foretaget
stemmetolkning.

Tilstedevarelsen af en eller flere tolke kan have betydning for, hvad informanten ensker
at fortzelle om. Det ses flere gange, at informanten direkte refererer til tidligere situationer,
hvor den tilstedevarende tolk har tolket for vedkommende. For eksempel naevner en, at
tolken var til stede, da hun fik usher-diagnosen og altsi har oplevet hende i en meget
sarbar situation. Flere nzevner mere generelt problematikken omkring, hvorvidt de foler
sig trygge ved tolkenes tavshedspligt.

Relevans af den valgte fokusering

Det er vigtigt at reflektere over, hvilke situationer, relationer og problematikker, vi med
den valgte metodologi har indfanget, og hvilke vi har overset. Sagt pa en anden made:
Har vi fat i de centrale problematikker for devblindblevne? Vi har bestrabt os pa at have
det. Ved projektstart tegnede vi de overordnede linier ud fra overordnede antagelser om,

hvilke forhold, der har betydning for menneskers livsvilkdr og hvordan de kan gives plads
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til at blive udtrykt af konkrete mennesker. Disse linier er blevet udviklet og nuanceret
fra interview til interview, fordi de mange udsagn lebende har givet os indsigt i centrale
problematikker, som der var grund til at fa uddybet.

Afrapporteringsarbejde er tolkningsarbejde

Der har veret flere led i projektet. Intervieweren har ikke blot udskrevet interviewet,
men pé baggrund af udskriften foretaget en bearbejdning fer det blev sendt til arbejds-
gruppen. Vi har siledes valgt at bruge erfaringer og forstielser hos de deltagende
devblindekonsulenter (som ellers omtales som interviewere) aktivt frem for at se deres
involvering som en metodisk fejlkilde. Dovblindekonsulenterne er i afrapporterings-
guiden blevet bedt om at skelne mellem referat/opsummering, citat og vurdering. Et
eksempel fra en afrapportering ser siledes ud:

Det ikke-kursiverede er devblindekonsulentens opsummering og refleksioner, mens det

kursiverede er citat fra informanten.

Maries mobil ligger ved siden af hende og hun bruger den flittigt til beskeder og
ikke mindst hyppig kontakt (ca. to gange om ugen) med de to voksne born. Skal der
forteelles lidt mere bruges faxen. Teksttelefonen bruges til for eksempel at bestille
tid hos legen og en gang imellem til samtaler med bekendte. Teksttelefonen er
ikke populer i familien:

"Siden jeg har faet mobilen, har jeg mere kontakt med mine born. Vi kan jo skrive
til hinanden pa teksttelfon eller ringe via FC (formidlingscentralen), men det
hader mine born. Det er silan gsom tog det kan vere svert at fa forbindelse.
Det er meget nemmere med mobilen, si jeg har faktisk meget kontakt med mine
born gennem mobiltelefonen. ..”

Marie klager ogsa over ventetiden og mener, at der nok er for lidt personale pd FC
med den oplevede darlige service.

Kommentar: Maries sprogbrug og mimik omkring dette emne viser tydeligt,
at sms-beskeder passer perfekt til kontakten med de unge, voksne bern. Jeg
tror faktisk, at mange unge ville sztte pris pd, at deres forzldre (for eksempel
undertegnede) tog denne kommunikationsform mere til sig, sa her modes Marie
fint og ligevaerdigt med sine born.
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Som det kan ses i dette klip fra en afrapportering, si skelner devblindekonsulenten klart
imellem opsamling/referat, direkte citat og kommentarer/egne refleksioner. I mange
afrapporteringer fylder interviewcitater mellem halvdelen og en tredjedel, si trods de
opsummeringer, der har veret nedvendige for at gere materialet handterbart, s har
der veret mange siders interview-citater. Fortellinger, som arbejdsgruppen har skullet
torholde sig til, nir vi skulle danne os indtryk af informanternes situation eller vurdering
indenfor et givent felt.

Afrunding

Vi har nu redegjort for rammerne omkring Det Nordiske Projekt og for nogle af
deltagernes oplevelser af at vare med. Tilbage er formidlingen, som det hafte, du sidder
med i henderne lige nu, er en del af. I relation til formidlingen har vi, Styregruppen for
projektet og VidensCentret for DovBlindBlevne mitte treffe en rakke valg.

Sammen har vi valgt ikke at skrive en samlet rapport, men i stedet fremlegge den indsigt,
vi har fiet, i en reekke haefter med hvert sit fokus. Vores hab er, at det vil gere projektet
lettere at ga til og dermed mere anvendeligt for sivel professionelle som devblindblevne
og parerende.

Vi har ogsa valgt at tage det felles nordiske i projektet alvorligt ved at sikre oversattelse
til bade norsk og svensk. Forhabentlig betyder oversattelsen, at devblindblevne i disse
lande vil have mulighed for at lzse med. Vi har oven i kebet valgt at formidle projektet
samtidigt pa norsk, svensk og engelsk, hvilket dels har fort til en lille tidsmassig
udskydelse af offentliggerelsen af projektet, og dels har betydet, at vi lsbende har sendt
haefter til overszttelse efterhinden, som de er blevet faerdige. Det er usedvanligt for et
forsknings- og udviklingsprojekt ikke at se det faerdige produkt i sin helhed, inden det
gér til oversattelse og trykning. Vivurderer dog, at vi har haft tilstraekkeligt overblik over
det samlede projekt til, at det kun ville have @ndret minimalt i det feerdige produkt.

Gevinsten er, at vi nu kan prasenteret projektet samtidig i de lande, som har bidraget

og pa den méde sige tak for den uvurderlige indsats, der er gjort af mange mennsker i
Island, Norge, Sverige og Danmark.
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Resumé

Det Nordiske Projekts formal er:
* at foretage en systematisk indsamling af devblindblevnes egne erfaringer over en
5-arig periode
* at fa indsigt i de konsekvenser et progredierende here- og synshandicap har
* at skabe ny viden, som yderligere kan kvalificere de medarbejdere, som skal radgive
devblindblevne, parerende og omsorgspersonale

I dette heefte redegores der for de teoretiske og metodiske refleksioner, vi har gjort,
tor og i projektforlgbet. Vi har som udgangspunkt haft informanternes subjektive
konstruktion af sig selv og deres relationer til omverdenen. Det betyder, at vi har haft
tokus pa det konkret levede liv og informanternes refleksioner i relation hertil. Milet
har veret at kvalificere beskrivelser af faenomener knyttet til dét at fa, have og leve med
et progredierende handicap. Det er sket med udgangspunkt i specifikke teorier, som har
kunnet belyse de fortallinger, som er fremkommet.

Det Nordiske Projekt er bygget op omkring 6 interviews, som er foretaget af
devblindekonsulenter og andre med arbejde i devblindefeltet. Over en fem-érig periode
er informanterne blevet interviewet om, hvordan deres hverdagsliv ser ud med sarligt
fokus pa oplevelser af &endringer og ressourcer i forhold til at handtere disse.

1. interview havde fokus pa en generel introduktion til informantens liv

2. interview havde fokus pd sociale relationer

3. interview havde fokus pa uddannelse og arbejde

4. interview havde fokus pa erfaringer med radgivning og stette

5. interview havde fokus pi emner, som informanter har ensket belyst i projektet
6. interview havde fokus pa projektets metode

Hvert interview har dannet grundlag for en afrapportering, som er blevet bearbejdet af
projektlederne i en drlig delrapport.

I dette hefte redegores ogsi for udvalgelse af informanter og for deres syns- og
herestatus og der reflekteres kritisk over betydningen af den valgte metode. Endelig
opsummeres de vigtigste pointer fra de 5 hafter, som sammen med dette hzfte udger

Det Nordiske Projekt.
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— ot novdisk projekt

Det Nordiske Projekt er et felles-nordisk samarbejde, hvor 20 devblindblevne
mennesker fra Norge, Sverige, Island og Danmark over en 5-arig periode
hvert ar har deltaget i et interview om de praktiske, folelsesmassige og sociale
konsekvenser af at have et fremadskridende here- og synshandicap.

Resultatet er 6 temahefter, som ud fra de meget personlige beretninger og
oplevelser af livet giver den professionelle verden mulighed for at opdage eller
gen-opdage de mennesker, som den professionelle indsats er rettet i mod.
Heafterne peger pa det, som fungerer, eller det, som ikke er s godt. Pa at veere
i centrum af en rehabiliteringsindsats eller pa folelsen af at have mistet kontrol
over eget liv, pa hvor styrkerne og svaghederne ligger.

Hafterne kan bruges som en kilde til inspiration for tilpasning eller udvikling
af de indsatser og services, som tilbydes devblinde mennesker. De kan skabe en
dybere forstéelse for det individuelle perspektiv og nedvendigheden af at holde
fokus pd det enkelte menneskes behov. Og endelig kan hafterne leses som et
historisk klip i tiden, en dokumentation af 20 menneskers liv.
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