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Dette temahzfte er det sidste af i alt seks temahzfter, der er resultatet af "Det nordiske
projekt om indsamling af devblindblevnes egne erfaringer med et progredierende
handicap”.

20 devblindblevne fra Norge, Sverige, Island og Danmark har over en femirig periode
hvert ar deltaget i et interview om de praktiske, folelsesmeassige og sociale konsekvenser,
som et fremadskridende here- og synshandicap medferer, bl.a. pa grund af ndringer i
kommunikationsforudsatninger.

De 20 medvirkende har ensket, at projektet skulle tydeliggere, at devblindblevne er
almindelige mennesker med sazrlige behov. Det har blandt andet fort til, at vi har
udarbejdet otte cases. I disse cases lader vi otte opdigtede devblindblevne forteller om
typiske problemer og mader at klare dem pa.

De otte cases presenterer altsd forskellige mennesker med devblindhed og deres méider
at overvinde fysiske, psykiske og sociale barrierer i hverdagen.

Men inden prasentation af de otte cases lidt om devblindhed og devblindblevne.

Om devblindhed

Personerne i denne undersegelse er alle devblindblevne som felge af den arvelige sygdom
Usher syndrom, der optrader som en kombination af et horetab — der kan varigere fra
moderat horenedsettelse til egentlig devhed — og gjensygdommen retinitis pigmentosa,
ogsd kaldet RP, der gradvist edelegger ojets nethinde. Laes mere om Usher syndrom,
horenedszttelse og RP i 1. temahzfte.

Personer med Usher syndrom er enten deve med tegnsprog som deres modersmal
eller horeheemmede i middel til sver grad med dansk/svensk/norsk/islandsk som deres
modersmél samtidig med, at de har en gjensygdom, der over en drrekke indskrenker
deres synsfelt mere og mere. Nogle bliver blinde, mens et flertal bevarer en synsrest langt
op 1 drene.

Nogle af de medvirkende devblinde opfatter og omtaler sig som devblinde, mens andre
opfatter og omtaler sig som deve med et alvorligt synsproblem, hereheemmet med et
alvorligt synsproblem eller steerkt svagsynet med et alvorligt hereproblem.



De har alle pa grund af det dobbelte sansehandicap store problemer i forhold til
kommunikation, tilegnelse af information og selvsteendig faerden, selvom et flertal kan
se noget, og selvom de medvirkende med en middel til sveer horenedsattelse alle taler
det nationale sprog.

I undersoagelsen her omtaler vi — for overskuelighedens skyld — de medvirkende personer
som devblindblevne eller devblinde.

Temahzafterne er:

1. Teori og metode — Om hovedtrak, teorier, metoder og empirisk grundlag

2. At fi en diagnose — Erfaringer med at have et handicap og at far en diagnose

3. At fa stotte — Stette og ridgivnings betydning for at kunne selv

4. At veere delagtig — At vaere delagtig trods et progredierende handicap

5. At tage en uddannelse og arbejde — At tage en uddannelse, at have et arbejde, at
organisere sig

6. Hverdagsfortzllinger — Fortzllinger om at leve med devblindhed




Peter Villadsen

Peter Villadsen , 20 ar er fodt dov med Usher syndrom type I. Han har to eldre
soskende som er horende og seende. Han har giet pi doveskoler, som han forlod som 18-
drig med en delvis 9. og 10. klasses afgangsprove. Han bor nu i egen lille lejlighed i en
omegnskommune til en storby. Han har arbejde som praktisk medhjelp i en integreret
bornehave med en gruppe dove born. Han er alvorligt hemmet af morkeblindhbed, har

en normal synsstyrke, men et indsnevret synsfelt pia 20 grader.

Hvorfor kan jeg ikke det samme som de andre?

Du sporger mig, hvordan det har veret at vokse op med et synshandicap og ni frem til
den erkendelse af mit handicap, som jeg har i dag. Det har veeret sveert, og det har varet
en lang og sej proces, selvom jeg kun er tyve ar.

Mine foraldre opdagede at jeg havde nogle synsproblemer, da jeg var otte ir. Min mor
tog mig til en gjenlage, og siden har jeg veret til kontrol hvert andet ar sammen med
min mor, indtil jeg blev 18 dr. Den gang forstod jeg ikke, hvad min ejensygdom var og
hvilke problemer, den gav. Men engang i femte eller sjette klasse blev jeg klar over, at
der var noget jeg ikke kunne, men som andre kunne. Det var i fodbold, som jeg elskede
at spille, og som jeg var god til. Bolden forsvandt simpelthen nogle gange for mig. Jeg
kunne ikke folge den. Og de andre rabte og gjorde tegn til mig om, at den jo 14 lige
der til f.eks. hojre. Og nir jeg drejede mig til hejre, ja, si kunne jeg se den. Men da var
modstanderne allerede henne ved bolden. Det beted efterhinden, at jeg var den sidste,
der blev valgt til et hold. Som lille var jeg en af de forste, der blev valgt. Det pinte mig
meget.

Dengang i grundskolen blev jeg utrolig ked af det, nir en lerer sagde til mig, at dette
eller hint kunne jeg ikke, fordi jeg si darligt. Tarerne pressede sig pa, hvorfor kunne jeg
ikke se som andre? Hvorfor?

Nir jeg var hos gjenlegen, talte min mor med lzegen. Bagefter fortalte hun mig om deres
samtale. Med tiden har min mor fortalt mig meget om Usher, og jeg tror, det var da jeg
var 14 ar, hun fortalte, at gjenlegen habede pa, at man i lebet af en fem til ti 4r ville have
fundet en behandling, som kunne stoppe nedbrydningen af nethinden.

Men i det daglige klarede jeg mig fint, og jeg var meget aktiv, specielt om sommeren i



den lyse tid var jeg meget aktiv indenfor mange forskellige sportsgrene. 54 i dagligdagen
tenkte jeg ikke pd, at jeg havde et synshandicap. Jeg opfattede mig vel bare som en
dreng, der var dov.

Mine foreldre, dvs. min mor begyndte at deltage i arrangementer for foraldre til
devblinde bern, og en gang om éret var der et weekend-arrangement for forzldre og
bern. Det syntes min mor, at jeg ogsd skulle med til. Der blev lavet mange sjove ting,
men jeg syntes, at de andre bern var meget anderledes end mig.

Synet blev svagere og meget blev sverere

Da jeg var 15 ir overgik jeg fra barneskolen til efterskolen for deve. Det blev pd mange
mider en spandende tid, men ogsa en tid, hvor mit synshandicap gjorde sig mere og
mere gzldende, fordi mit synsfelt var blevet mindre. Jeg fik problemer med at folge
med i undervisningen, for lererne var ikke indstillet pa at tage reelle hensyn til mit
synshandicap, og jeg havde ikke selv lyst til at gore opmarksom p4, at jeg f.eks. ikke
kunne folge lererens tegnsprog, nir han gik rundt i klassen og talte, eller at sige til en
lererinde, at hun skulle tage en meork troje pa i stedet for en lys, fordi jeg ikke rigtig
kunne se hendes hender og tegnsprog pa blusens lyse baggrund. Og i gruppesamtalerne
kunne jeg slet ikke folge med.

Pa husmederne pa kollegiet fik jeg ogsa problemer. Nir folk sidder rundt om et bord, sa
har jeg svart ved at folge med i, hvem der taler. Det gir ogsa tit si hurtigt, det veksler
pd kryds og tvaers hen over bordet. Og s nogle gange, nar én har ordet, og jeg ser pi
vedkommende, og han stopper op med at tale, si tror jeg, at en anden gir i gang og
kigger mig rundt for at se, hvem det nu er. Sa viser det sig, at den forste bare havde en
tenkepause, inden han fortsatte. Nogle tog dengang hensyn til mig og sagde f.eks. at nu
var det min tur til at tale, men de fleste snakkede bare og tenkte slet ikke pa, at jeg var
der. Og jeg teenkte dengang, at det jo var min fejl, at det var mit problem, og at jeg ikke
ville vaere til besver. Jeg trak mig tilbage.

Men sidder der to ved siden af hinanden, sa kan jeg se dem begge samtidig og se, at de
snakker pa skift, og sa kan jeg godt folge med.

Det sidste ar pd deveskolen, skulle vi gamle elever flytte ud pa et kollegium i byen og selv
klare os med mad, vask og rengering. Pa det manedlige husmede der fik jeg indfort, at

den, der talte, skulle rejse sig op. Det hjalp. Men jeg havde ogsa indset, at jeg blev nedt



til at fortalle, at jeg s dérligt, og i hvilke situationer, selvom jeg indvendig var bedrovet
hver gang jeg sagde, at jeg si darligt.

Men ellers klarede jeg mig fint pd det kollegium. I dagslys var der ingen problemer. Jeg
cyklede til skolen og til indkeb i byen, og jeg holdt vel ogsa mit verelse nogenlunde rent.
Den knallert, min far havde lovet mig, at jeg ville f, nir jeg blev 16, fik jeg ikke. For
mine forzldre ville ikke tro p4, at jeg kun ville kere i dagslys. Det blev jeg meget, meget
®rgerlig over. Jeg havde gladet mig si meget!

Pa skolens eget kollegium havde jeg haft rigtiz god belysning pa mit varelse, rigtig
meget lys. Men pa verelset i by-kollegiet ville jeg have deempet belysning ligesom alle
de andre. Jeg vidste jo, hvor mine ting stod, s jeg kunne fole mig rundt. I dag synes jeg,
at det var dumt. Men vi hyggede os meget pa varelserne, og der skulle vaere dempet
belysning. Ofte kunne jeg slet ingenting se, og heller ikke se tegnsproget, s jeg var ikke
med i samtalerne. Men dengang var det samvearet, der var det afgerende.

Det var ogsa svert til diskotekfesterne - jeg si naesten ingenting. En aften var der en
pige, som jeg gerne ville i kontakt med. Vi snakkede, men jeg kunne ikke se hendes
tegn. Sa tog jeg ud efter hendes hind for om muligt at kommunikere taktilt, men kom
desverre til at tage pa hendes bryst. Hun blev stangtosset. Senere har jeg forklaret hende,
hvordan det skete. Og vi er rent faktisk gode venner i dag.

Der er sa meget jeg gerne ville

Du sperger, hvad jeg vil uddanne mig til? Jeg har haft si mange onsker. Det, jeg mest af
alt har lyst til, er at bygge broer. Jeg er dybt fascineret af broer. Men si skal jeg nok veere
bedre til matematik. Og det er vist en lang uddannelse. Pa deveskolen var jeg i praktik
i et bilmekanikervarksted. Det havde jeg gleedet mig meget til. Men jeg blev noget
skuffet, for jeg skulle forst og fremmest fylde lageret op med de varer, som kom hver
dag. S skulle jeg gore rent og hente ting fra lageret til mekanikerne. Det var der ikke
meget bilmekanik i. Og det viste sig, at jeg havde svarere ved mundaflesning, end jeg
havde troet. Det bruger jeg jo hjemme i min familie, for det er kun min mor og min ene
storebror, som kan tegnsprog. Si der var ikke meget snak med folkene pa veerkstedet.

Da jeg sogte den stilling, jeg har nu som pzdagogmedhjalper, s spurgte de ved

ansettelsessamtalen om der var noget mere, jeg ville fortelle om mig selv. Jeg svarede
nej og fortalte dem ikke om mine synsproblemer. Jeg har en deltidsstilling, 30 timer om
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ugen, og da vi kom til det forste efterar, matte jeg tale med lederen om at fa placeret min
arbejdstid, mens dagen er lys. Jeg havde ikke rad til at tage taxa hver dag. Jeg er glad for
mit arbejde. Det er sjovt at vaere sammen med bern, og jeg har jo en force, som de fleste
andre ansatte ikke har. Jeg kan tegnsprog. Til personalemederne bestiller jeg tolk. Men
om jeg vil uddanne mig som bernehavepedagog, ved jeg ikke. Jeg vil ikke blive ved med
at vaere praktisk medhjalp. Man tjener for lidt.

Jeg har fiet mig en keereste, vi taler om at flytte sammen, og hun vil gerne have bern. Det
vil jeg sidan set ogsd, men tenk hvis de fir Usher som jeg. Det ville vaere forferdeligt.
Den smerte vil jeg ikke give dem. Og teenk hvis jeg bliver blind. Hvordan skal jeg sa
kunne vere med til at forserge dem og opdrage dem? Nej, det mé vente. Pi den anden
side vil jeg jo gerne se mine bern vokse op.

Jeg forteller, at jeg har synsproblemer, men jeg skilter ikke med det.

Men for at vende tilbage til dit forste spergsmal, sa har mine samtaler med dig veret
meget vigtige for mig. For i tiden, nér jeg skulle fortzlle, at jeg sa darligt, havde jeg
sveert ved det, og det gjorde ondt inden i mig. Jeg er blevet meget bedre til det. Maske
fordi jeg bedre kan forsta mig selv i dag. For tre r siden ville jeg helst benagte mine

synsproblemer, i dag siger jeg det dbent. Men jeg gér ikke og skilter med det.
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Seren Mortensen

Soren Mortensen er 30 dr, fodt horehemmet i middelsver grad med Usher syndrom
type L. Han er gift med Birthe og har nu to born pd henholdsvis 1 og tre dr. De bor i
eget hus i udkanten af en mellemstor by. Han er uddannet socialvidgiver og ansat pa 6.
ar i en socialforvaltning. Hans synsfelt er nu < 20 grader og synsstyrken 6/12.

Tab af frihed

Det er den 1. oktober lidt i et. I dag tiltreder den nye socialchef. Alle medarbejdere skal
mede hende kl. et. Jeg er ikke helt tryg ved situationen. Gad vide om hun vil acceptere
endringen i min stillingsbeskrivelse, som tabet af kerekortet medferte? Vil hun acceptere,
at jeg er nedt til at benytte taxa hver gang jeg som berne- og ungdomskonsulent skal
pd hjemmebesag? Eller offentligt transportmiddel, hvor jeg kan klare det, men hvor det
tager lengere tid, tid som gér fra mit arbejde i ovrigt? Jeg er noget bekymret, ma jeg
indremme.

Den gang, for ca. to ar siden, hvor gjenlaegen ved mit drlige besog sagde, at jeg matte
droppe kerekortet, blev jeg rystet og meget vred. Han rev teeppet vaek under mig. Jeg
tog hjem for at sunde mig, men ringede ham op og skaldte ham ud. For det kunne ikke
veere rigtigt? Jeg sd jo godt i dagslys, og jeg var ansvarlig. Jeg kerte ikke bil i merke. Jeg
indrettede mit liv efter det. Skulle jeg f.eks. pa hjemmebesog i vinterhalvaret, si foretog
jeg det i weekenden om dagen. Det gik selvfelgelig lidt ud over familien, men min kone
accepterede det. At droppe kerekortet kunne edelegge alt; vidste legen, at jeg kunne
risikere at miste mit job? Jeg var rasende og hidsede mig op pa en mide, si jeg nesten
ikke kunne genkende mig selv.

Men jeg har klaret mig uden kerekort i nu to ar, og selvom jeg synes, at det har @ndret
min tilverelse meget, si gir det. Det varste er at vare blevet si athengig af andre og
ikke at kunne vzre spontan - f.eks. ikke at kunne beslutte at kere en tur i skoven
med mine bern, nir vejret er godt. I vinterhalvaret har jeg nu handicapkersel til og fra
busterminalen for at tage bussen til mit arbejde. Er der @ndringer i min arbejdstid, skal
det aftales i god tid, og man kan heller ikke her vare spontan og f.eks. blive siddende og
drefte en sag feerdig pa arbejdet. Det er som om, at noget udenfor mig selv, styrer mit liv.
Det har jeg det skidt med. Jeg har mistet noget af min frihed. Jeg kan heller ikke mere
bringe og hente mine bern i vuggestue og bernehave. Det er alene blevet min kones

opgave.
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Vrede og darlig samvittighed

Men at inddrage mit kerekort, var en rigtig beslutning. Mit syn er blevet ringere. Jeg
kan se det bade pa arbejdet og derhjemme. Jeg har lenge haft svert ved at lase pa
min skerm, men har ikke turde gere opmerksom pa det. Heldigvis har vi alle faet nye
computere, si nu gir det fint. Nar jeg skal fra mit kontor og ud i gange, stopper jeg nu
altid op i derabningen, ser til begge sider, for jeg gir ud pa gangen, for at undgi at stede
ind i nogen. Sadanne forholdsregler er lette at tage. Det er straks svaerere, nar der er
andre mennesker involveret.

Sidste 4r ved juletid havde jeg en dum oplevelse. Da jeg kom ned i kantinen til
juleafslutning, var alt lys slukket og der var kun stearinlys pa bordene. Sa jeg tendte
automatisk lyset, og straks var der flere, der ribte, at jeg skulle slukke for det.”Det er s
hyggeligt med stearinlys”, sagde de. Men jeg svarede lidt vredt: ”Sd kan jeg ikke se”, og
s gik jeg. Bagefter blev jeg vred pa mig selv, fordi jeg havde reageret sa voldsomt Senere
kom et par kollegaer hen pa mit kontor og undskyldte, at de havde glemt, at jeg ser
darligt i merke. For som de sagde: "Du virker si normal”.

Hjemme giver mit syn ogsi problemer. Jeg kan swrlig marke det i forhold til vores
yngste son, Ole, som kravler nu. To gange er jeg kommet til at treede pa ham. Det gjorde
jeg aldrig med Kasper. Jeg bliver forst irriteret pd Ole, sé far jeg dérlig samvittighed. Det
er jo ikke hans skyld, og jeg kan ikke forklare ham det.

Det sker, nir jeg skal terre bordet rent efter aftensmaden, at jeg overser et glas eller
lignende, og s ryger det pi gulvet, og som regel gir det i stykker. Sa bliver min kone,
irriteret pa mig og siger, at jeg er blevet dyr i drift. Men jeg gor det ikke med vilje. Jeg
ser simpelthen ikke glasset.

Meget kan lade sig gore, nir man er dben om sine problemer

Jeg synes ellers, jeg er meget god til at finde pd mader at klare mig. Nar det er morkt
og jeg skal stige ud ad bussen, gir jeg frem til udgangen, stiller mig bag den bagerste
person og gér si tet op ad denne ud af bussen. Jeg bruger ham som en slags ledsager
eller forerhund. Derefter bruger jeg gadelygterne til at orientere mig efter. Men det
forudsatter, at jeg kender vejen, som f.eks. til mit arbejde. P4 ukendte steder kan jeg ikke
teerdes alene i morke. Sidste gang, jeg var pd synscentralen, besluttede jeg mig for at fa
en hvid markeringsstok. Jeg har den i min rygsak, men jeg har kun haft den fremme to
gange indtil nu.

13



For ti ar siden fik jeg konstateret, at jeg har RP. Min lage sagde dengang, at han troede,
at der om ti 4r ville vaere fundet noget, som kunne stoppe udviklingen af RP. Han sagde
ogsd, at han mente, at jeg havde RP i mild form. Det hiber jeg, min lage har ret i, for
da jeg for ca. tre maneder siden gik til et mede for personer med Usher syndrom, fik jeg
noget af et chok. Flere af dem, der bare var fem til ti ar @ldre end jeg, brugte den lange
hvide stok og havde ledsager!

Min nuvarende chef kender til mit kombinerede here- og synshandicap. Da jeg i sin
tid blev ansat, var mit synshandicap ikke generende. Derimod havde jeg problemer med
at here i det store modelokale. I starten lod jeg, som om jeg forstod alt. Men i lengden
gik det ikke. Der var for meget, jeg misforstod. Si da jeg skulle til tremdneders samtalen
med min chef, talte jeg med hende om det. Jeg bad om, at der métte blive sat teleslynge
med mikrofon op i det store medelokale. Hun var serdeles positiv og spurgte, om jeg
ikke ogsi skulle have det pa mit kontor. Og det sagde jeg ja tak til. Det er godt, hvis
jeg har en klient, som taler meget lavmelt. Nu er der ogsa opsat teleslynge i et mindre
grupperum, som jeg har forsteprioritet til at bruge.

Gik i baglis

Men da si mit syn gik tilbage, og jeg mistede mit kerekort, gik jeg i baglis. For i
stillingsbeskrivelsen til mit arbejde stir der, at man skal have kerekort, s& man enten i
egen bil eller i en tjenestebil kan kere pa hjemmebesog. Jeg sygemeldte mig. Jeg vidste
ikke, hvad jeg skulle gore. Efter nogle dage sagde min kone til mig, at sidan kunne det
ikke blive ved. At jeg matte bede om en samtale med min chef, si vi méaske kunne finde

en losning.

Efter en uge ringede jeg til min chef og bad om et mede. Min kone og jeg havde aftalt,
at hun godt ville veere chauffer for mig en hel sendag i hver méned, sa jeg kunne legge
et flertal af mine hjemmebesog denne dag. Og mine foraldre, som bor lige i nzrheden,
ville passe vores bern og give sendagsmiddag.

Modet gik rigtig godt. Hun syntes, det var et godt tilbud, jeg og min kone kom med,
men hun mente, at jeg skulle klare flest mulige hjemmebesog pi hverdage, hvor jeg s
mitte bruge taxa eller offentlig transport, der hvor jeg kunne klare det. Og sadan har det
veeret i to ar. Min kone har ikke varet chaufter for mig i arbejdssammenhang og det er
jeg faktisk glad for. Jeg vil nedigt veere meget athengig af hende, hun har nok at se til.
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PS: Vi ved nu, at den nye socialchef har accepteret den @ndrede stillingsbeskrivelse
for Seren. Vi ved ogsa, at den ny chef har givet Seren en koordinerende funktion i
berne- og ungesager, som medferer, at han har ferre sager selv. Dette indebarer faerre

hjemmebesog, som fortsat foretages med taxa.




Per Nielsen

Per Nielsen er 35 dr, fodt dov med Usher syndrom type 1. Han bor alene i en lejlighed

i den samme mindre by, hvor hans foreldre og to af hans bradre bor. Syndromet blev
konstateret, da han som 6-drig kom pd en doveskole. Han selv fik det forst at vide i 14
ars alderen. Han har gennemfort en faglig uddannelse og veret i forskellige former for
arbejdspraktik, men pai grund af nervositet og tiltagende synsproblemer fik han i en alder
af 22 ar pension. I dag har han et synsfelt pa under 5 grader og med en noget nedsat
synsstyrke.

Min kontaktperson

Klokken er 4 om eftermiddagen og Erik, min kontaktperson, er endnu ikke kommet. Jeg
mente bestemt, at vi havde en aftale efter frokost. Maske har han glemt det. Jeg ved godt,
at han har meget at se til. Jeg har en bevilling pa 25 kontaktpersontimer pr. uge, men jeg
synes ofte, at det bliver mindre. Miske fordi jeg sammenligner med for. For bare to ar
siden var Erik nasten altid hos mig. Dengang talte vi ikke timer. Vi gik ture, kebte ind,
spillede skak, besogte fzlles venner og slappede af i hinandens narver.

Dengang tenkte jeg bare pd ham som min ven. Vi tilherte begge devemiljoet, og vi
havde fzlles vennekreds. Erik havde s gjnene til at se for os begge.

Nu er Erik gift og har féet barn. Det er klart, at hans liv er blevet et andet.

Mange bryder sig ikke om at bruge taktilt tegnsprog

Mit liv er ogsd blevet et andet. Der kan ga dage, hvor jeg ikke er sammen med andre
mennesker. Jeg gir til de fi sammenkomster, der er i den lokale deveforening, men jeg
fornemmer, at mange ikke bryder sig om at kommunikere med taktilt tegnsprog. Jeg
kommer for tet pa og er for besvarlig. Og si er de fleste gamle i forhold til mig.

Sd er det bedre at deltage i deveforeningen i hovedstaden, hvor der er mange flere og
endda en ungdomsgruppe. Jeg kan godt selv gé fra min lejlighed til busstoppestedet, og
jeg har papir og blyant med, sa jeg sikrer mig, at det er den rigtige bus, jeg kommer med.
Og s har Erik lert mig vejen fra busstoppestedet til deveforeningen. Det er dog sket,
at jeg har taget en forkert bus hjem, men med papir og blyant i lommen, kan jeg skrive

til folk og bede om hjelp.
Men efter at Erik er holdt op med at tage med til deveforeningen i hovedstaden , er det

som om min snak med de andre er géet i sti. Vi siger hej til hinanden, méske siger vi
ogsé lidt mere, men sé fortsztter de andre med at snakke, og jeg kan ikke folge med, det
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gér for hurtigt. De orker ikke at bruge taktilt tegnsprog, og si kan jeg jo ikke klare mig.
Lidt efter lidt forsvinder de, og sa stir jeg alene tilbage! Nej, det gar ikke uden Erik.

Jeg savner en rigtig ven, som jeg kan snakke med!

Traet af hjeelpemiddelcentralen

Klokken er blevet 5, vi skulle have veeret ude og kebe ind. Jeg tror, jeg sender endnu en mail
til ham. Det er muligt, at den forste ikke er giet igennem, fordi mail-programmet bred
ned, mens jeg sendte den forrige. Jeg synes, jeg har mange problemer med min computer.
Og jeg er si glad for den, for den giver mig mulighed for kontakt til omverdenen. Jeg kan
lige akkurat se til at kunne leese med et forsterrelsesprogram, si computeren giver mig
frihed til at veere et menneske pa lige fod med andre.

Men der er tit knas med den computer. Jeg er rigtig treet af hjelpemiddelcentralen, og jeg
er ikke spor i tvivl om, at de ogsi er rigtig traette af mig. Jeg kontakter dem ofte for at fa
hjelp til at finde arsagen til, at computeren ofte gar ned. Det har stiet pi meget lenge.
De forteller, at de har travlt, at de sender en mand, at manden ikke kan finde noget, at
jeg ma veere tallmodig, at en datackspert er dyr at sende ud, at der er et nyt program pa vej
osv. osv. Men jeg vil have den til at fungere optimalt, og jeg vil meget gerne kunne spille
skak over computeren. Det er trels, at vaere si athengig af andres hjelp.

Jeg kunne maile til min mor, hun ma vere kommet fra arbejde nu, sd kan hun kebe ind
for mig. Jeg ved, at hun sa vil invitere mig hjem pa middag, men jeg orker det ikke. Som
35-arig ensker jeg at veere voksen som mine bredre. Jeg vil ikke sidde hjemme hos mine
forzldrene. Jeg synes ogsa, at det er svaert at kommunikere med dem. For min far naede
aldrig at leere tegnsprog, for jeg selv ikke kunne se tegnene mere, mens min mor er god
til tegnsprog, men har svert ved taktilt tegnsprog. Hun vil si gerne vere i kontakt med
mig, men vi har ikke meget til feelles. Min mor taler mest om mine bredres bern, som
jeg reelt ikke er si interesseret i, da jeg ikke kan snakke med dem .

Sd var der svar fra Erik, hans datter skulle vaccineres, si han har glemt vores aftale. Han
kommer hurtigst muligt, men det er svert at finde tid til at kebe ind sammen, s hvis jeg
lige sender en mail om, hvad jeg mangler, for s vil han tage det med. Sa blev der ingen

indkebstur i dag.
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Ni, men i morgen skal jeg pa kursus. Det er tredje ar, at jeg gar til engelsk pd videregiende
voksenuddannelse sammen med to andre deve. Jeg vil gerne blive bedre til engelsk, si
jeg kan udnytte internettet bedre. Og si er det rart at veere sammen med andre, selv om
jeg nogle gange bliver nerves for, om jeg tager for meget tid fra de to andre. For selv
om vi kun er tre, er det tit sveert at folge med, og si er det jeg oplever, at der gér tid fra
de andre med at forklare mig, hvad der foregir. Men man kan vel ikke bede om at fa
sin egen tolk med, nér vi kun er tre elever? Jeg kunne nu godt enske sig, at lereren fik
noget information om Usher, for ofte bruger han for store tegn og snakker for hurtigt.
Jeg oplever, at jeg misforstir meget, og sa foler jeg mig saret. Det er ikke nemt, at vaere
mig. Men det er nok heller ikke nemt at vaere de andre.

Tolkebistand en principsag

I overmorgen skal jeg til lege. Jeg har bestilt tolk for 14 dage siden og ensket at fa Monica,
som er den jeg allerbedst kommunikerer med. Hun er suverzn til taktilt tegnsprog, og vi
har efterhinden udviklet nogle stottetegn til beskrivelse af personer eller omgivelserne,
sa jeg foler mig bedre tilpas og mere herre over situationen. Jeg hiber meget, at det bliver
hende. Jeg tilbed tolkecentralen at finde et tidspunkt hos legen, hvor Monica kunne
komme med, men princippet er, at man aldrig lover en bestemt tolk ud. Tolkebistand
til devblinde er en ydelse, som alle tolke er i stand til at varetage, sa administrationen
behover ikke tage individuelle hensyn.

Klokken 7 kommer Erik. Han har travlt. Han foreslr, at vi snart skal pd tur sammen.
Eriks far har et sommerhus, der kan vi tage op en weekend, bare os to. Jeg siger, at det
er en god ide og tenker, at den tur har Erik talt om i over et ar. Nar han har darlig
samvittighed, sa navner han turen.

Efter lidt aftensmad, satter jeg mig ved computeren for at chatte. Nu er andre voksne
kommet fra arbejde, sa nu er der chance for lidt fornuftig samtale. Jeg ville gerne vaere
med i nyhedsgrupper med folk, som har interesse for skak , filosofi og psykologi, men
desvarre er de fleste pa engelsk, og det kan jeg fortsat meget lidt af. Jeg héber sadan,
at Seren, min bedste ven fra deveskolen er pa i aften. Jeg har brug for at snakke med
nogen. Lige inden jeg gik i seng, kom der en mail fra min mor, som mindede mig om, at
min bror har fedselsdag i morgen. Sa skal jeg huske at sende en lykenskning, hvis altsa

computeren vil....
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Majbritt Hejbjerg

Majbritt Hajbjerg, er 42 dr, fodt dov med Usher syndrom type 1. Hun er
tegnsprogsbruger. Hun har géet pd doveskole og er uddannet indenfor handel og kontor.
Hun har i en lengere drrekke veret ansat pi deltid som bogholderiassistent pd en
institution for dove. I dag har Majbritt et synsfelt pa ca. 5 grader og en synsstyrke pa
2/60. Hun bor alene i en lejlighed i en stor by.

I 18 ars fodselsdagsgave fik jeg penge til et kerekort af mine forzldre, og da jeg blev
21, forerede de mig en brugt bil. Som 25-arig pakerte jeg en cyklist, da jeg drejede til
hejre. Heldigvis fik cyklisten kun overfladiske skrammer. Men jeg var rystet. Hvordan
kunne jeg overse cyklisten? Jeg var sa foruroliget at jeg besluttede mig for at opsege en
gjenlege. Den forste jeg kom til kunne ikke besvare mine spergsmal fyldestgorende,
derfor henviste han mig til en specialgjenlage. Her blev jeg meget grundigt undersogt,
og ojenlegen kunne si efter undersogelsen fortzlle mig, at jeg havde ojensygdommen
retinis pigmentosa, som medforer at synsfeltet bliver indskrenket mere og mere. Det
kunne vere arsag til, at jeg ikke havde set cyklisten. Pa mit spergsmal om, hvor meget
synsfeltet kunne indskraenke sig, svarede han, at det kunne indskranke sig til, at der ikke
var noget synsfelt tilbage, men at man ikke pd forhind kunne sige, hvordan det ville ga
med den enkelte person.

Diagnosen betod chok og sorg

Lagen spurgte mig si, om jeg havde problemer med at se i morke, men det sporgsmal
svarede jeg ikke pd. Jeg var totalt chokeret over, at jeg havde en gjensygdom med de
konsekvenser, han beskrev. Jeg forlod gjenklinikken, gik ned pi gaden til min bil,
besluttede mig for at lade den sta og gik den lange vej hjem. Da jeg kom hjem, var jeg
helt alene og vidste ikke, hvad jeg skulle stille op med den forfardelige oplysning. Si
ringede jeg til min mor over teksttelefonen. Hun blev lige sa rystet som jeg selv, og vi

grad begge. Hverken jeg eller min mor kendte noget til Usher syndrom type L.

Jeg sygemeldte mig fra mit arbejdet, og i flere dage vandrede jeg hvilelost rundt, skiftevis
grad jeg og blev vred over, at noget sidant skulle overgd mig. Langsomt kom jeg til at
tenke pd ojenlegens spergsmil, om jeg kunne se i morke. Men det spergsmil kunne jeg
ikke umiddelbart svare pi. Jeg teenkte over mit liv indtil nu. Det var rigtig, at det kun var
om sommeren, jeg var sent ude, mens jeg om efterdret, vinteren og foraret vel altid var
inde, nar det var morkt. P4 deveskolen og senere pa erhvervsskolen havde jeg veeret med
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ude om aftenen om sommeren, men nir det blev morkt kaldte lektier og senere studier
pd mig, si jeg havde ikke tid til at gi ud om aftenen.

Og si huskede jeg pludselig en episode fra, da jeg var lille. Maske fire eller fem ér. Jeg
sad pa en bank lidt uden for vores hus. Min mor kom ud pé trappen og kaldte pa mig
og sagde, at jeg skulle komme ind. Men jeg kunne ikke gé. For mellem mig og min mor,
som stod under hovedderens lys, var der ingenting, kun merke, og det kunne jeg ikke ga
ud i. Min mor kaldte flere gange, men jeg kunne ikke rore mig ud af stedet. Til sidst kom
hun og hentede mig, tog mig i hinden og sammen kunne vi sagtens ga ud i intetheden.

Dengang — som 25-irig - undrede det mig, at jeg ikke for havde set menstret i min
adferd. Nar jeg tenkte efter, sd havde jeg, nir jeg skulle ud til et eller andet, nar det var
morkt, altid formaet at fa nogen til at komme og hente mig. En strategi, jeg havde anlagt,
uden at vare mig den bevidst. Jeg fandt telefonnummeret til devblindeforeningen, men

brugte det ikke.

Nu kan jeg bedst lide kontakt med andre devblinde

Forst flere uger senere ringede jeg til devblindeforeningen, og selv om det var forfaerdeligt
at skulle erkende, at jeg med tiden ville komme til at se darligere og darligere, var det
samtidig en positiv oplevelse at komme til at tale med andre deve med synsproblemer.
de forste par dr brugte jeg devblindeforeningen meget, eller rettere sagt to af foreningens
medlemmer, to kvinder lidt zldre end mig selv. Dem talte jeg rigtig godt med.

Men jeg fortsatte med at gi til deveforeningens arrangementer, for det var der
jeg herte hjemme — dengang. I dag kommer jeg ikke mere i deveforeningen, men i
devblindeforeningen, fordi jeg nu ser si darligt, at jeg slet ikke kan folge med i snakken
i deveforeningen. De snakker alt for hurtigt, og jeg kan ikke ni at se, hvem der i en
samtale nu snakker, og sa laver de sa store tegn, som jeg ikke mere kan rumme eller se i
mit begrensede synsfelt. Det er ogsd svert at se ansigtsmimikken. Nej, nu foretraekker
jeg at sidde i ro og mag derhjemme med en veninde eller en ven.

Min mors ded betod svag kontakt til min familie

For et dr siden dede min mor efter kort tids sygdom. Det var forfaerdeligt! Jeg havde
veeret si nert knyttet til min mor. Og det var gennem min mor, jeg havde kontakt til
den ovrige familie, specielt mine to sestre. Det var min mor, der kunne tegnsprog. Mine
to @ldre sostre har aldrig lert det rigtigt. Og ingen i den evrige familie kan tegnsprog.
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Si det var ikke kun min elskede mor, jeg mistede, det var ogsa kontakten til hele min
familie. Det var et hardt slag og en sorg, jeg ikke er kommet mig over endnu.

I lobet af det sidste halve r er min lejlighed blevet sat helt i stand. Lyse vaegge, den
rigtige belysning i alle rum. Her har synscentralen varet en rigtig god hjelp, pa trods af
mine tidligere oplevelser med dem. Jeg kom pé kant med dem, da jeg sidste gang skulle
have udskiftet mit forsterrelsesapparat, mit CCTV. De ville ikke give mig det bedste
CCTV, det jeg sa bedst med, men et billigere, som det var anstrengende for mig at bruge.
Jeg har jo brug for CCTV bide pa arbejde og hjemme, si det skal vaere det, jeg ser bedst
med. Jeg holdt fast i, at jeg ville have det, som jeg si bedst med. Og jeg fik det. Men det
var ubehageligt at skulle skendes med dem.

Min kontaktperson, som hedder Grete, har hjulpet mig med at kebe nye mebler. Jeg
arvede en del penge efter min mor. Grete er rigtig god. Hun forstar, at hun skal veere
gine og ere for mig. Hun fortaller, hvad hun ser, og hun er god til at sperge om, hvad
jeg har i tankerne, nar vi f.eks. er pa indkeb. Hun er neutral og forseger ikke, som min
forrige kontaktperson, at pavirke og styre mig. Det har veret rigtig fint at kebe nye
mobler sammen med Grete, men hun er ogsi god, nir jeg skal have nyt tej. Hun sperger,
hvad jeg vil have, og sa finder hun forskellige, f.eks. nederdele frem, fortzller om farve og
facon. I en sidan situation ville jeg aldrig bruge en tolk. For en tolk skal kun overstte,

ikke finde forskellige ting frem og beskrive dem.

Jeg bruger tolk, nar jeg skal i banken, pa posthus, til lege, tandlege, pa syns- og here-
centralen eller kommunikere med andre horende. Dog ikke pa mit arbejde, for der er der
altid nogen, der kan tolke for mig. Men man skal planlegge, og planlegge i god tid, for
der er s stor mangel pa tolke, s& man skal bestille tolk flere dage i forvejen. Man kan
desvearre ikke vaere spontan.

Mit arbejde betyder meget for mig

Jeg har altid vaeret god til tal, og da jeg uddannede mig inden for handel og kontor, blev
det bogholderisiden jeg gjorde mest ud af. Jeg kom i praktik pd Sofiegirden, en stor
institution for deve,og blevbagefter ansat der som bogholderiassistent.l administrationen,
hvor jeg sidder, er der ikke mange, der kan tegnsprog, men jeg gik i en oral deveskole,
dvs. en skole, hvor vi skulle lzere at tale dansk, sd jeg er rimelig til at tale dansk, og jeg var
seerdeles god til at mundaflese. S det gik fint i de mange forste ér, og i frokostpausen i
kantinen er der jo mange andre deve, som jeg har kunnet tale med.
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Men efterhinden som mit syn blev darligere, blev det vanskeligere og vanskeligere at
holde overblikket i regnskaberne. Heldigvis har den teknologiske udvikling varet med
mig. S3 i takt med mit forvaerrede syn, fik jeg CCTV, computer med forsterrelsesprogram
og meget mere. Men det var anstrengende at skulle arbejde otte timer hver dag pa disse
betingelser, sd pi et tidspunkt bad jeg om at komme pa nedsat tid. Det lykkedes, og jeg
har i flere 4r arbejdet tre dage om ugen fra kl. 10 til kl. 15.

Og sa har jeg handicapkersel til og fra arbejdet.

For tre 4r siden blev Sofiegirdens budget beskaret drastisk. Samtidigt var mit syn gaet
meget tilbage. Jeg arbejdede langt fra si hurtigt som for. De spurgte om jeg ville overga
fra almindelig ansttelse til et skinejob. Forst blev jeg veeldig ked af det, men efter en
stund blev jeg lettet, for jeg vidste jo godt, at jeg efterhinden arbejdede meget langsomt.
I dag ser jeg to tal ad gangen, s det tager uendelig lang tid at fa overblikket over et
regnskab. Men jeg er meget glad for mit arbejde. Det betyder meget for mig, at jeg tre
dage om ugen skal arbejde med noget, jeg er god til, selvom jeg gor det langsommere. I
dag er der ikke mange, jeg kan tale med pa arbejdet, for nu bruger jeg jo taktilt tegnsprog,
og jeg kan ikke mere se til at mundaflase. Men der er en, som jeg altid spiser frokost

sammen med.

Fritidsinteresser

Jeg har ikke mange fritidsinteresser. De dage, jeg er pa arbejde, er jeg tret, nir jeg
kommer hjem. Jeg laver mad, leser avisen og besvarer mails. En gang om ugen ger
jeg min lejlighed ren og vasker tej. Det tager alt sammen lang tid, ndr man ser sa lidt,
som jeg gor. To gange om ugen keber jeg ind sammen med min kontaktperson. Nir
jeg kommer hjem fra indkeb, skal jeg merke nogle af varerne, sette dem pé deres faste
plads, si det er let for mig at finde dem. S kan jeg godt lide at gi ture, at fi lidt motion.
Det gor jeg sammen med min kontaktperson. Jeg bruger meget tid ved computeren. Jeg
skriver mange breve, og jeg har mange mailkontakter. Ca. hver anden lordag inviterer jeg
en veninde til middag, og ofte fir jeg besog sendag eftermiddag til kaffe. Og sa bruger
jeg meget tid pa at planlegge. Planlegge transport til og fra arbejde, planlegge besog i
bank m.m., bestille tolk, aftale med min kontaktperson om tider for at gore det ene og
det andet. Sa min fritid bruger jeg ved computeren og til planlagning.

Men jeg savner kontakten med min mor, savner at hore om, hvordan det gar de andre i
familien.
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Agnete Hansen

Agnete Hansen er 49 ar. Hun har Usher syndrom type 11, som blev konstateret, da hun
var 45 dr. Hun bor alene i en lejlighed i en lille by, som hun flyttede til et par dr efter,
at hendes mand dode for 7 dr siden. Agnete er fodt med en alvorlig horenedsettelse, som
gjorde, at hun forlod folkeskolen efter tre dr for at blive overflyttet til en skole for dove
og svert horehemmede. Derudover har hun ingen uddannelse. Agnete blev tidligt gift
og har to born, Lisa og Jan. Hun arbejdede en overgang som dagplejemor. 1 dag har
hun et synsfelt pa under 10 grader og en synsstyrke pa 6/36.

Engang gik jeg problemerne vak

Det er efterar. Jeg vagnede tidligt, men blev liggende i sengen og ned varmen. Hvorfor
std op, nar der ikke er noget, jeg skal na? I dag er en fredelig dag, dem er der mange af.
Nogle gange foles det ensomt, men si ringer jeg til min mor, som jeg taler i telefon med
hver dag. Heldigvis har jeg en forsteerker pa min telefon, si det gar at snakke i telefon.
Jeg kan ogsa finde pa at ringe til min sester Inge, som jeg fortsat har god kontakt med,
eller maske til Ase, min gode veninde, fra hvor jeg boede for. Nogle gange bliver jeg
rigtig trist. Trist fordi jeg bor alene og s langt vak fra mine bern og min familie i ovrigt,

og fordi jeg ikke mere kan gi tristheden af mig.

For i tiden, nar jeg blev vred, irriteret eller ked af det, sa gik jeg mig en rigtig lang tur, og
det var som om tingene faldt pa plads, nir jeg gik. Maske fordi jeg fik tid til at tenke mig
om og fik set tingene i et storre perspektiv. Men i dag kan jeg ikke bare tage min frakke
og gi en lang tur. Jo, der er to smi ruter, jeg tor gi alene. Men det er ikke nok. Nogle
gange foler jeg mig sparret inde. Miske skulle jeg sige ja tak til en kontaktperson, sa jeg
et par gange i ugen kunne fi motion og vaere fysisk aktiv?

For det er blevet et stille liv. Jeg kommer meget lidt ud og i kontakt med andre mennesker.
Jo, jeg har faet god kontakt til Birgit, som bor pa tredje sal, men nér hun si tager mig
med til et arrangement i borgerhuset, si har jeg svart ved at folge med i samtalerne,
hvis de er flere, der snakker sammen. Og det gor de jo. Da gir det meget bedre pa
tomandshind og med telefonen.

Jeg folte mig dum

Jeg mindes tiden som dagplejemor med sméa bern omkring mig og konstant trethed og

irritation, fordi jeg ikke lige horte eller ikke lige sa, hvad der foregik. Godt, at det ikke er
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sidan mere. Tit folte jeg mig ogsd dum — og Bjarne, min mand, blev irriteret. Han sagde
tit, at jeg svarede i ost, nir han spurgte i vest, eller at jeg slet ikke svarede. Jeg var ogsi
tit klodset, faldt over legetej pd gulvet eller over Bjarnes sko, hvis han ikke havde stillet
dem pa plads. Jeg mindes stadig med gru dengang vi var til et aften grill-party hos en
af Bjarnes kollegaer. Fordi jeg var si optaget af at forsege at here, hvad en af gasterne
sagde, opdagede jeg forst alt for sent, at jeg havde lagt al maden pa dugen lige ved siden
af min tallerken. Bjarne skaldte ud pa hjemvejen, og jeg folte mig s dum, sd dum. Forst
langt senere blev jeg klar over, at mit syn var begrenset — og szrligt i merke.

I dag er jeg glad for, at jeg kender min diagnose, for sa kan jeg fortzlle andre det og bede
om hjalp, nir jeg har brug for det. Det lyder nemt, men jeg over mig til stadighed. Det
der med at bede om hjzlp eller bede andre om at tage swrlige hensyn er svart. Hvornar
er det rimeligt? Hvornar er jeg til besvaer? Hvornir ma jeg veere til besveer?

Jeg overvejer konstant, nar jeg er sammen med andre mennesker, om jeg f.eks. skal bede
om at have staerkt lys tendt under middagen, nar alle andre synes det er hyggeligt at sidde
i stearinlysets sker? Og jeg overvejer om jeg tor bede Lisa komme her uden, at hun tager
sine bern med, bare en gang imellem. For jeg kan ikke here ordentligt, nir de sma lober
omkring? Skal jeg bede om at fi en kontaktperson, selvom jeg klarer mig i hverdagen
uden? Det ville give mulighed for at kebe ind andre steder end i minimarkedet og at gé
lange ture og maske endda ga til banko igen. Omvendt kan jeg jo klare mig uden banko,
og minimarkedet har jo det meste. Men kan jeg klare mig uden motion?

Det er lettere nir man kun skal tage vare pa sig selv

I de seneste ti dr har jeg varet pd en del kurser for blinde, og det var pé et sidant, jeg
medte Jens. Det var sa skent med nogle, der forstod mine synsproblemer, og Jens og jeg
blev meget glade for hinanden. Jeg var jo alene, enke, sa jeg flyttede hen til ham. Det
holdt desverre kun et par dr. Men jeg var heldig at fa denne gode lejlighed, og sé er det

jo meget lettere, nar man kun skal tage vare pa sig selv, tenker jeg.

Da jeg flyttede ind i lejligheden her, forsegte jeg ogsa at komme ind pa arbejdsmarkedet
i den narvedliggende sterre by. Men den arbejdsprovning blev ingen succes, for
arbejdspladsen var ikke indrettet, sd den passede til mine sarlige behov. Jeg ville s gerne
ud og vare aktiv, nu da jeg igen var blevet alene. Men det kravede si meget af mig.
Der var ret meget stoj pd arbejdspladsen, og det var si treettende ikke at kunne opfatte
ordene, at mitte bede om at fa tingene gentaget. Og belysningen var darlig. Jeg blev
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mere og mere anspandt og fik smerter i bide ryggen og benene. Det gjorde mig ofte
irritabel, treet og utdlmodig. Nej, det var nok meget godt at opgive ensket om at komme

i arbejde.

Efter morgenmaden nyder jeg at vare mig selv, at alting stir, hvor jeg har stillet det, at
jeg har faet en god belysning, s jeg kan klare alt i kekkenet. Det var en fin hjelp, jeg fik
pa syns- og herecentralen med indretning af lejligheden og rigtig belysning. Men jeg
savner mine analoge hereapparater. Tenk, at man ikke mere kan fi dem, at man nu kun
kan fa digitale hereapparater, som jeg har s svart ved at venne sig til.

Hvis ikke jeg skal noget serligt, si plejer jeg efter morgenmaden at gi pé nettet. Jeg
skal lige se, om nogle af mine venner, ogsa fra kurserne for blinde og for devblinde har
skrevet.

Jeg medte en net-haj

Oprindeligt onskede jeg slet ikke at fa en computer eller lere at bruge den. Men for
3 ar siden deltog jeg pa et kursus for blinde. Her medte jeg Karin, som selvom hun er
®ldre end mig, alligevel var en rigtig net-haj. Jeg s, hvordan Karin skrev og modtog
mails, og hvor nemt det var at lese tekst fra en skaerm, fordi alt kunne forsterres. Sa da
jeg kom hjem, segte jeg om at fi en computer og om at fi undervisning i at bruge den.
Det er altsd nasten 3 ar siden. Der gik imidlertid mere end 1 ar, for jeg for alvor kunne
bruge computeren. For det tog tid med ansegningen og bevillingen, og da computeren
blev leveret, blev den ikke sat op. Det skulle en mand fra hjelpemiddelcentralen komme
og gore. Det varede lenge, for han kom. Da han si endelig kom, viste det sig, at
torsterrelsesprogrammet manglede. Det blev sagt, og jeg fik det.

S fik jeg tilbudt et kursus i at lzere at bruge computeren, tilrettelagt for devblindblevne.
Men jeg syntes den gang, at det 1a for langt vak. Sa i stedet fik jeg tilbudt at fa en
underviser hjem til mig. Det var jeg glad for, indtil det viste sig, at manden selv var hore-
/synshandicappet, hvorved vores kommunikation blev meget vanskelig. Men for 1 1/2
ar siden sagde jeg si alligevel ja tak til et kursus for devblinde og siden har computeren
veeret meget vigtig for mig.

Usikkerheden er min faste folgesvend

Det ringer pa deren og ringklokken blinker — det er hjemmehjelperen, som kommer

flyvende ind. Jeg har fiet 3 kvarter hver 14. dag til de rengeringsopgaver, jeg ikke selv
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kan klare. Det er si lidt, at det nasten kan vaere lige meget, men jeg bruger hende til at
se det, jeg ikke selv kan se. Jeg onsker, at mit hjem skal vare rent og jeg selv skal vare
velsoigneret. Derfor skifter jeg ogsa tej hver dag, sa jeg er sikker pa, at der ikke er pletter
pa det. Farverne er svare at skelne, men pa et kursus har jeg lert, hvordan jeg kan legge
tojet, si det passer sammen og er til at finde igen. Alligevel er usikkerheden min faste

tolgesvend.

Efter frokost gir jeg ofte en tur til det lille minimarked, som ligger 200 meter til
venstre for min der. Jeg gor det altid tidligt pa eftermiddagen, hvor der ikke er si mange
mennesker i butikken. I minimarkedet ved jeg, hvor varerne er og kan selv finde rundt.
Normalt gir det fint med selv at finde varerne, men ind imellem flytter de plads, og si
mi jeg sporge personalet ved kassen. En gang var det nar giet galt. Jeg havde spurgt
efter madolie og kom sa hjem med lampeolie, som jeg var lige ved at komme pa panden,
da jeg lugtede en ekstra gang og fornemmede, at noget var galt. For det meste er de
meget flinke til at hjelpe mig.

Hjemme igen drikker jeg eftermiddagskafte og lytter til en bindbog. P4 den made leser
jeg mange boger. Og si er der fjernsynet. Jeg folger med i mange serier og programmer,
men det skal vare danske programmer, fordi jeg ikke kan lase underteksterne. Med
teleslyngen gir det til gengzeld fint med at here og skermforstorrelsen gor, at jeg i hvert
fald kan fa de store linier med.

Aftensmad kommer jeg som regel let henover, maske ser jeg mere fjernsyn, i hvert fald

TV-avisen, leeser miske videre i min bindbog, og sa er det snart sengetid, og endnu en
dag er slut.
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Torben Nielsen

Torben Nielsen er 53 dr. Han har Usher syndrom type I1, fodt horehemmet i
middelsver grad. Torben og hans tre brodre fik alle en hindverksmessig uddannelse,
Torben som elektriker. Han arbejdede i 20 dr i sit fag, hvorefter han pd grund

af tiltagende synsproblemer matte holde op. Da var han allerede medlem af
blindeforeningen. Som ung havde han bil, som 35-arig fik han blindestok og som 40-
arig fik han forerbund. I dag har han et synsfelt pd mindre end 5 grader pi det ene gje,
mens han er blind pa det andet.

Pa et af de weekendkurser for nyblinde, som han deltog i umiddelbart for han mitte
ophere i elektrikerfirmaet, blev den nyeste form for datamat for blinde og svagsynede
prasenteret. Det begejstrede ham, og i dag ser Torben computeren som dét, der reddede
ham.

Hans opher pa arbejdsmarkedet som elektriker forte til en eksistentiel krise for
Torben. Han forteller, at han arbejdede sig ud af den gennem sit engagement i at lere
og i at udforske computernes muligheder for synshandicappede. To ar efter ansatte
Blindeinstituttet ham som datainstrukter. Der er han fortsat ansat, men i de to sidste ar
har han forberedt sig p4 at holde op, at blive pensionist.

Familielivet

Jeg er gift med Inger, som har et deltidsarbejde som advokatsekretar, vi har sammen
tre bern pa 28, 25 og 16 4r, den yngste bor stadig hjemme. Inger er ogsd hereheemmet,
og det var gennem Foreningen for Horehammede, at vi medte hinanden. Vi har som
alle andre haft op - og nedture, men alt i alt har vi et godt liv sammen. I Foreningen for
Horehemmede medte jeg ogsd Seren, og han betyder nok lige si meget for mig som
Inger. Lykkeligvis er Serens kone og Inger ogsd gode venner, si vi har delt gleder og
sorger med hinanden gennem mange 4r. Seren arbejder i ovrigt som min kontaktperson.
Det fungerer fint.

Vibor i eget hus og i ga-afstand fra mine forzldre. Det har varet meget betydningsfuldt
at have mine forzldre i neerheden. Mit darlige lesesyn gor f.eks., at jeg ikke har kunnet
hjelpe ungerne med lektielsning, si det er blevet min fars opgave. En opgave jeg
fornemmer, at bade han og bernene har nydt.
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Selvom jeg ikke kunne lase lektier med bernene, si har jeg altid lagt vagt pa at folge
med i deres skolegang. Jeg har giet til forzldremeder, og da vores yngste son pa et
tidspunkt blev drillet, fordi nogle kammerater syntes, at jeg si markelig ud, slingrede
lidt , nar jeg gik og ikke svarede, nir de hilste pa mig, sa ringede jeg til klasselereren og
bad om at métte komme pa beseg for at fortzlle om mit here- og synshandicap og vise

mine hjelpemidler. Det gjorde, at alle drillerier holdt op.

Bade Inger og jeg er udadvendte mennesker, si vi har bade hver iser og sammen mange
venner, som vi omgas med jevnligt. Jeg tror godt, man kan sige, at vi har gode familie-
og vennenetvark.

Arbejdslivet

Oprindeligt havde Inger et fuldtidsarbejde, si vi deltes om de praktiske opgaver
derhjemme. Da vi fik vores sidste barn, var mit syn giet si meget tilbage, at jeg ikke mere
kunne patage mig at klare min halvdel af arbejdet i hjemmet. Inger matte overtage mere
og mere, si vi besluttede, at hun skulle sege om at fa nedsat arbejdstid pa advokatkontoret.
Det fik hun og det er godt, men derfor kan jeg godt savne dengang, hvor vi f.eks. kebte
ind sammen. I dag ger Inger det alene, hun synes, det gar for langsomt, nir jeg er med.
Jeg stir dog stadig for meget af madlavningen og jeg kan lide at lave mad.

Mit arbejde indebazrer — udover det direkte arbejde med synshandicappede brugere
- megen rejsevirksomhed med instruktion af den enkelte synshandicappede i brug af
computeren i den synshandicappedes eget hjem og mange meder i forvaltninger. For,
da jeg sa bedre, klarede jeg uden besver — sidan da — den daglige transport til og fra
arbejde og ogsa rejser til visse byer, som jeg kendte pa forhand. Jeg brugte kun Seren som
ledsager, nir jeg skulle rejse til steder, jeg ikke kendte,.

Det direkte klientarbejde klarer jeg fortsat godt, synes jeg. Og selve medevirksomheden
i forvaltningerne gik tidligere udmerket. Jeg har altid forberedt mig meget grundigt til
mederne, si jeg dels har haft overskud til det uventede og dels til den koncentration,
som var nedvendig med mit darlige syn og herelse. Jeg har varet god til mundaflesning,
og det kunne jeg komme langt med ved formelle meder. Der var jo en dagsorden og
normalt ogsd en medeleder, som sikrede, at der ikke blev talt i munden pa hinanden.

Pa et tidspunkt troede jeg, at min herelse ogsd var giet meget tilbage, for det blev
vanskeligere og vanskeligere at hore ved mederne. Jeg fik checket min herelse, og det
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viste sig, at herenedsattelsen var den samme. Jjenlegen kunne derimod konstatere, at
udover at mit synsfelt var blevet noget mindre, sd havde jeg ogsi fiet begyndende gra
steer. Det var arsagen til, at jeg "herte” darligere, fordi jeg ikke mere kunne mundaflase
sa godt som tidligere.

Til vigtige meder besluttede jeg derfor til at have en stemmetolk med.

Til gengzld er det mange ér siden, at jeg opgav at felge med i snakken i frokost- og
kaftepauserne. 54 jeg har ikke rigtig kunnet folge med i sladderen pa arbejdspladsen. Det
er et savn. Det bliver svaerere at fole, at man herer til.

Men i takt med at synet er géet tilbage, er det blevet mere og mere anspendende og
trettende at klare transporten. Nu tager jeg ikke leengere alene til kendte byer, men bruger
Seren hver gang. Og selv den daglige transport til arbejdet er blevet en belastning. Jeg
spznder i nakken og skuldrene i et forseg pa at se, om der i omgivelserne er @ndringer
eller farer, og det betyder, at jeg ofte far en kraftig hovedpine og susen for erene. Jeg
har talt med min leege om problemet. Han mente, at jeg var stresset og tilbed mig
noget beroligende. Det tor jeg ikke tage, fordi jeg er bange for at fa slovet mine sanser.
Jeg har optimal brug for mine sanser for at kunne klare mig, og jeg har brug for stor
koncentration i mit arbejde.

Lzgen talte ogsa om, at jeg nok skulle lade mig pensionere, sa det gir jeg og tygger pa.
Alternativet er, at jeg skal have kontaktperson hele tiden, men jeg kan ikke forestille mig

at veere si athengig af andre mennesker i dagligdagen.

Og si er der vel heller ikke nogen, der tror, at man som devblind og alvorligt here- og
synshandicappet kan forblive pa arbejdsmarkedet til man bliver 65 ar?
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Merete Jacobsen

Merete Jacobsen er 57 dr, hun har Usher syndrom type Il med en svcer horenedscettelse.
Hun er gift og har tre udeboende born. Hun og hendes mand bor i egen villa i en
forstad til en storby. De har ogsd et sommerhus. Merete har fra 1. klasse i folkeskolen
faet specialundervisning i mundaflesning som stotte for hendes darlige horelse. Hun
er uddannet indenfor handel og kontor, var i arbejde indtil hun fik born, hvor hun var
hjemmearbejdende i 14 dr for sd atter at komme ud pad arbejdsmarkedet i nogle fa ar.
Hun har i dag en synsstyrke pi 6/24 og et synsfelt pi 2 grader.

Min frihed indskrenker sig ar for ar

Frihed til selv at kunne valge til og velge fra har helt tilbage fra min ungdomstid
betydet umadeligt meget for mig. Jeg husker, da min mand sagde, at han syntes vi skulle
gifte os —ja, et rigtigt frieri var det — at jeg var usikker, selvom jeg elskede ham. At blive
gift beted indskrenkning af min personlige frihed, tenkte jeg. Ville jeg det?

Vi blev gift og har veeret det i 32 ar. Vi har faet tre bern, og den del af mit liv har vaeret
et godt liv. Ingen tvivl om det!

Jeg kaemper for at bevare min uathangighed

Det gik mig godt i skolen. Jeg blev utrolig god til mundaflesning, si nér jeg kunne se
den, der talte, beted mit herehandicap ikke s meget. Men jeg klarede mig ikke godt i
t.eks. boldspil. Som barn og ung gik jeg jeevnligt til ojenlege, for jeg syntes, der var noget
galt med mine ojne. Men gjenlegen fandt ikke noget. Som 30-arig fik jeg leesebriller,
som jeg ikke syntes hjalp mig. Forst ca. 10 ir senere si jeg en T V-udsendelse om Retinitis
Pigmentosa, hvor lzegen, der fortalte, opfordrede personer med de omtalte symptomer til
at kontakte ham. Det gjorde jeg, og her fik jeg konstateret, at jeg havde Usher syndrom
type II. Det var rent faktisk en lettelse at fd diagnosen og fa sat ord pa en raekke af de
problemer, jeg oplevede i dagligdagen.

Efter endt uddannelse kom jeg i arbejde pa kontor i en stor virksomhed, og klarede mig
godt. Da jeg si fik bern, tre med godt to drs mellemrum, var jeg hjemmearbejdende til
den yngste var otte ar. Jeg fik et opkvalificeringskursus gennem revalideringen, og jeg kom
tilbage til min gamle arbejdsplads pa deltid. Men kort tid efter satte arbejdslesheden ind,
og virksomheden bad alle, som havde et eller andet handicap om at sege fortidspension.
Det blev jeg sa nedt til, og det var jeg meget ked af, for jeg var fortsat god til mit arbejde,
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og jeg nod den sociale kontakt og det at komme hjemmefra. Nasten samtidig med at
jeg opherte pa arbejdsmarkedet, blev mit syn vasentligt forringet, og siden — og det vil
sige 1 de sidste 10 ar - er det blevet darligere og darligere. I dag ser jeg meget lidt, men
jeg keemper og kemper for at bevare min uathangighed sia meget som muligt.

Alt tager leengere tid

Jeg star op tidligt om morgenen for at fi mest ud af dagen og for at undga at blive
stresset. Nar man ser dérligt tager alt praktisk arbejde meget lengere tid, og ofte synes
jeg ikke, jeg kan ni, det jeg skal. Det tager meget lengere tid at vaske op og specielt
at sette pd plads. Det tager lengere tid at finde ud af, hvad der mangler i keleskabet
og spisekammeret. Det tager meget lengere tid at lave mad og at sikre sig at det er de
rigtige ingredienser, jeg kommer i maden. Det tager meget leengere tid at gere rent,
for jeg bliver nedt til at gere rent over det hele, jeg kan ikke se, hvor jeg eventuelt ikke
behovede at gore rent. Jeg har efterhianden fjernet alle pyntegenstande i vores hjem. De
er kun til besver, ikke kun fordi de skal stoves af, men ogsa fordi jeg nemt kan kommet
til at veelte dem. Efterhinden har vi kun praecis de ting, vi skal bruge. Alt andet er med
tiden roget ud.

Vi har boet i dette hus i snart 30 ar, sa jeg kender omridet veldig godt, og jeg har altid
nydt at gé ture i Vestskoven, som ligger lige bagved huset. Jeg kender stierne ud og ind,
sa jeg kan fortsat gi ture selv. Men hvis jeg meder en nabo i skoven, skal jeg passe pa
ikke at vende mig, hvad jeg ofte gor for at kunne here bedst muligt, for sa kan jeg tabe
orienteringen. Det har jeg gjort nogle gange, og sa bliver jeg fortvivlet og vred pa mig
selv.

Hyvis jeg koncentrerer mig, kan jeg fortsat gi hen til S-togsstationen, men her gor det
samme sig geldende. Hvis jeg meder nogen, som vil snakke, er det afgerende vigtigt,
at jeg leegger meerke til, hvordan jeg flytter mine fodder for at here bedst muligt, sa jeg
bagefter igen kan finde den rigtige retning.

Hellere tage sulten hjem end at fa en kontaktperson

Jeg bruger S-toget til at kere til synscentralen, hvor jeg en gang om ugen gir til
punktskrift, og si bruger jeg S-toget, nar jeg skal medes med min vandregruppe. Vi
medes hver torsdag kl. 11 pa hovedbanegirden, og sa gir turen et eller andet sted hen,
hvor vi sa traver i to til tre timer. De er meget flinke til at hente mig pa perronen og til
at give mig en hand med. Men pi selve turen gir jeg selv, lige bagved en af de andre.
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Pa det allerseneste er det blevet vanskeligere, og jeg har overvejet om jeg skal ophere i
vandregruppen. Men jeg vil helst fortsatte, for ellers er der endnu en ting, jeg ikke kan

mere, og jeg har veret med i ni ar nu.

I tilknytning til synscentralen er der en hyggelig cafe, som jeg har hert serverer god mad.
Men dér kan jeg ikke selv klare mig, si jeg tager altid sulten hjem fra synscentralen.
Der kunne det maske vare godt med en kontaktperson. Men nej, sa hellere tage sulten
hjem.

Bade min mand og jeg har altid vaeret fysisk aktive. Vi har taget pa skiferie hver vinter
og pé lange vandreture i sommerferien. Og sa har vi skejtet meget i den narvedliggende
skojtehal. Men det kan jeg ikke mere pga. mit syn. Vi har nogle gode venner, som vi
medes med ca. en gang i maneden, og hvor vi sa gir en rigtig lang tur for at slutte med
at spise en sen frokost pd en god restaurant. Jeg holder meget af at spise god mad ude.

Uanset hvor og med hvem jeg gir, bruger jeg altid vandrestave. Det er en god stotte, nar
man ikke ser si godt.

Socialt samvzer kan vere en provelse

Vi ses jevnligt med to agtepar fra min mands tidligere arbejde. Jeg synes, det er
anstrengende, men jeg gor det for min mands skyld. Nir man sidan medes til en middag,
sa er der dempet belysning, si jeg ser meget lidt, og jeg er bange for at stede ind i nogle
af deres ting og eventuelt sli noget i stykker. Jeg har altid en lille bordlampe med, si jeg
kan se den mad, jeg fir pa tallerkenen, men jeg kan slet ikke hore, hvad der bliver talt
om. Jo, den ene mand har en stemme, s jeg kan forstd ham. Men ellers gar det hen over
hovedet pa mig. Det er ingen fornaielse, og jeg er glad hver gang det er vel overstaet.

Tidligere deltog bide min mand og jeg i komsammen i skejteforeningen. Men nu fir jeg
slet ikke noget ud af det. Der er alt for mange mennesker, si nu gir min mand alene.

Jeg kan bedst lide at have gaster, nir vi er i sommerhuset. Sa sidder vi pa terrassen, hvor
der er godt lys, eller vi gér ture ned til vandet og bader. Man kan gore s meget andet
dér end at snakke. Det kan jeg godt lide. Og si herer jeg bedst i dagslys, som plejer jeg
at sige.
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Men selv i dagslys kan jeg ofte ikke here tale mere. For jeg kan ikke se nok til at
mundaflese. Det var sidan jeg horte for. Der er ikke mange menneskers tale jeg kan
here og forstd mere. Det er forfeerdeligt. Jeg har heldigvis en nabo, hvis stemme jeg
kan forsté, og vi nyder hinandens selskab, sa vi medes ca. en gang om ugen pa skift hos
hinanden til en god kop kaffe.

Tilverelsen krymper hele tiden

For i tiden brugte jeg meget tid pa at leese aviser. Jeg kunne lide at folge med i, hvad der
toregik i verden. Nu kan jeg kun lzse overskrifter ved hjalp af et forsterrelsesglas. Naeste
gang jeg skal pa synscentralen, skal jeg have et forstorrelsesapparat, et CCTV, men selv
med det gir det uendelig langsomt at lese. Jeg er slet ikke si vidende, som jeg var for.
Jeg har teleslynge til TV, sd der herer jeg nyheder, men al det baggrundsstof, som jeg for
plejede at lese, far jeg ikke mere.

Og indkebene, som jeg for stod helt for, har min mand overtaget. Han synes, det gar for
langsomt, nar jeg er med. Dog ind imellem insisterer jeg pa at vaere med.

Men min synsnedszttelse er frustrerende. Der kommer nu og da nogle overraskelser, nar
jeg pludselig ikke kan gere ting, som jeg altid har kunnet gore. Ikke sd meget herhjemme,
for der ved jeg jo, hvordan her er. Men nir jeg skal til byen eller ga her i neeromradet, kan
der opsta overraskelsessituationer athangig af, hvor solen stir, om det er overskyet eller
det regner. Sa den ene dag er ikke som den anden, for jeg ser meget forskelligt athaengig
af vejret. Og det betyder, at hver gang jeg skal ud, feler jeg mig mere eller mindre angst
atheengig af, hvor jeg skal hen. Lidt angst, hvis det er i lokalomradet, og stor angst, hvis
jeg skal ind til byen.

Jeg mi veere meget noje med at huske at tage de nedvendige hjzlpemidler med i min
handtaske. Det er to slags briller, en lup og batterier. Solbrillerne har jeg heengende i snor
om halsen, si jeg hurtig kan tage dem pa, nar der opstar en bleending, hvad der sker tit.

Og sa den hvide stok i handen og min kasket med stor skygge pa hovedet.

Nej, tilveerelsen krymper hele tiden. For kunne jeg gore si meget selv. Nu bliver det
mindre og mindre. Og jeg pavirkes i negativ retning af at blive athengig. Jeg bliver
deprimeret og i darligt humer, og jeg bliver ogsa lidt vred. Og det foles altid veeldig

trist!
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Monica Larsen

Monica Larsen er 61 dr og fodt dov med Usher syndrom type I. Hun er
tegnsprogsbruger. Hun bor alene i en 3-verelses lejlighed i en mindre provinsby. Efter
endt skolegang pd en doveskole, flyttede hun tilbage til sin fodeby, hvor hendes foreldre
fortsat boede. Hun fik arbejde pa en fabrik. Monica blev gift som 24-drig og to dr
senere fik hun sit forste barn, Kasper, hvorefter hun ophorte pi arbejdsmarkedet. Med
tre drs mellemrum fik hun yderligere to born, llse og Grete. For ca. 13 dr siden dode
hendes mand efter kort tids sygdom. I dag har Monica Larsen et synsfelt pd ca. 5 grader
og en synsstyrke pa 6/60.

Jeg sidder og er lidt vemodig. For jeg har netop sagt farvel til Lene Host, som har varet
min interviewer i et nordisk projekt om indsamling af devblindblevens egne erfaringer
med at have et progredierende handicap, et projekt, hvor jeg har deltaget i seks interviews
i de sidste fem ér.

Oprindelig var jeg usikker pa, om jeg ville deltage, for hvad ville det betyde at skulle
interviewes en gang om aret i fem ar? Havde jeg lyst til det? Og hvad ville det indebare?
Og hvad kunne jeg give til sidan et projekt?

I dag er jeg glad for, at jeg sagde ja til at deltage, for jeg har gennem interviewene faet
mulighed for at se pa mit liv i et storre perspektiv, se hvordan jeg agerede i forskellige
situationer, og hvordan jeg - med den viden jeg nu har - ville have onsket, at jeg kunne
have ageret.

Det forste interview var noget frustrerende. Lene Host havde taget en professionel tolk
med, samtidig med at jeg — for en sikkerheds skyld — havde bedt min datter, Ilse, om at
veere tolk. Lene Heost insisterede pa, at vi skulle anvende den professionelle tolk, sa Ilse
fik fri. Ilse og jeg har ellers udviklet mange stottetegn, som giver mig oplysninger om
omgivelserne og omgivelsernes reaktioner i medet.

Men i lobet af interviewet blev jeg ganske tilfreds med kommunikationen med tolken.

Hun var god.
Det er ikke let at bruge sin familie som tolk

Mine detre, specielt Grete har i mange ar varet min kontakt til den herende verden.
Men alle tre born, ogsa Kasper, har veret flinke til at stille op, nir jeg behovede en
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tolk. Da bernene var smé, var det min mor, som fungerede som tolk. I starten gik det
meget godt, men efterhidnden ville hun bestemme for meget. Jeg var nedt til at bruge
hende som tolk og ledsager, nir jeg f.eks. skulle til forzldremede pa bernenes skole.
Meoderne foregik jo om aftenen, hvor jeg ikke kunne ferdes alenen pa grund af min
morkeblindhed, og selv om jeg var god til at mundaflase, sa kunne jeg ikke drefte noget
dybere med lererne uden tolk.

Nir min mor fungerede som tolk, s forte det ofte til, at hun og leererne talte meget mere
sammen, end min mor oversatte til mig. Nar jeg spurgte hende, hvad der forgik, sagde
hun, at det ikke var noget vigtigt. Men nir hun pd andre tidspunkter ville bestemme
noget om bernenes opdragelse, si henviste hun til noget leererne havde sagt pi et
torzldremede, og som jeg aldrig havde hert. Jeg blev ofte bade vred og fortvivlet, men
jeg vidste ikke, hvad jeg skulle gore. Jeg havde jo brug for min mor som tolk. Jeg enskede
sidan at kunne moedes med andre deve med herende bern for at snakke om, hvordan
man kunne klare opdragelsen af horende bern, nir man selv er dov.

Jeg havde ogsa brug for at fa hjelp til at sige fra over for min mor uden at stede hende
fra mig. Der var en lang arraekke, hvor jeg var ret fortvivlet. Min mand ville ikke blande
sig. Han insisterede p4, at han tjente pengene, og jeg skulle klare hjem og bern. Taenk, jeg
skulle blive nzesten 50 4r, for min mors kritik af mig ikke leengere pavirkede mig. Men da
havde mine bern ogsi overtaget tolkerollen, jeg var ikke mere athengig af hende.

Mine synsproblemer har haft konsekvenser

Dengang mine bern var smi, var mine synsproblemer ikke store, men det pavirkede
alligevel hverdagen. Jeg havde et begrenset synsfelt, som gjorde, at jeg hele tiden matte
kigge ned for at undga at falde over noget, som 1 pd jorden, nir jeg gik rundt. Alligevel
snublede jeg tit. Og sa har jeg siden min barndom veret morkeblind. Dvs. at nar det blev
tusmerke, sa kunne jeg ikke se nok til at faerdes alene.

Morkeblindheden beted, at da mine bern var smé, blev det min mor, som fulgte dem til
tritidsaktiviteter i vinterhalvéret. Her var altsa endnu et omrade, hvor jeg var athaengig af
min mor. Jeg har ofte vaeret ulykkelig og folt, at jeg ikke slog til. Alle andre — maske iseer
min mor - vidste bedre. Men hvad skulle jeg gore andet end at holde ud?

Da Grete flyttede hjemmefra, var det nok lidt i protest eller en flugt. For da min mand
dede,blev Grete den, jeg kunne tale med. Hun fulgte mig sommetider til ssmmenkomster
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tor deve, men det blev ikke ner si tit, som da min mand levede, og de fleste af vores
venner viste sig mest at have veret min mands venner. Grete blev mit holdepunkt i
livet pa det tidspunkt. Samtidig blev mit synsfelt mindre og mindre, og skarpsynet blev
ogsd darligere. Det beted, at jeg ikke kunne aflese almindeligt tegnsprog med store
tegn, men at tegnsproget skulle gores med mindre tegn og bevagelser, si jeg kunne se
tegnene indenfor mit begransede synsfelt. Det sagde jeg til mine bern, men de glemte
det naesten altid. Jeg matte gang pd gang bede dem om at gentage, og med sma tegn.

Dengang enskede jeg meget, at der var noget information om konsekvenserne af mine
synsproblemer, som mine bern kunne have faet, si de maske bedre kunne have forstaet
min situation.

At have en kontaktperson er en gave

Jeg havde en god bekendt, Irene, som ogsi er dov, og som stettede mig sd godt kun kunne.
Hun sagde, at jeg havde brug for hjelp udefra. Hun spurgte sig for i deveforeningen
og fortalte, at der var en devblindekonsulent, som jeg skulle henvende mig til. Irene
var med ved samtalen og det var rart at tale med en, som kendte til mine problemer.
Deovblindekonsulenten ville soge kommunen om en kontaktperson til mig pa fem timer
om ugen. Det blev bevilget, og det blev Irene, som blev min kontaktperson. Da sa Grete
flyttede hjemmefra, blev timetallet foreget til ti timer om ugen. Vi brugte rent faktisk
mere tid sammen end de ti timer, for vi blev rigtig gode venner.

Da devblindekonsulenten kom igen, spurgte jeg, om jeg kunne fi en bedre skerm til
min teksttelefon, for mit skarpsyn var blevet s darligt, at jeg nasten ikke kunne aflase
skeermen. Hun foreslog at jeg skulle fa en PCer og lzre at bruge e-mail. Men det ville
jeg ikke here tale om. Jeg ville blot have en bedre skarm med farver. Jeg endte med at fa
en PCer, og efter nogen betenkningstid sagde jeg ja til at lere at bruge e-mail m.m. pa
et kursus for devblinde.

Det er noget af det bedste, der er sket for mig i de senere ar. I dag er computeren
uundveerlig. Jeg bruger den hver dag, og jeg har siden deltaget i flere kurser for devblinde.
Jeg har ogsi faet en del devblinde bekendte, som jeg mailer med. Det er rigtig rart. Det
hjelper pa den ensomhed, som jeg synes, jeg oftere og oftere oplever. Derfor deltager
jeg ogsd i det manedlige tref for devblinde, som holdes her i regionen, ogsi selvom
transporttiden er to timer hver vej. For det er rart at vere sammen med andre devblinde,
som kender ens situation og tager hensyn til den. Sammen med dem, kan jeg slappe af.
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Nu kan jeg igen se lidt

Men det allerbedste, der er sket for mig i de senere 4r, er, at jeg er blevet opereret for
gra steer pa mit hejre gje. For nogle ar siden, da jeg var pa ejenklinikken, foreslog legen
mig, at jeg skulle opereres. Men han forklarede det sa darligt, og jeg havde ingen af
mine bern med som tolk, si det turde jeg ikke. Da jeg skulle til gjenleegen for knap et ar
siden, bestilte jeg tolk, og ejenlegen gav sig god tid til at forklare. Jeg blev opereret for
tre mineder siden, sa nu kan jeg f.eks. se forskel pa grus og fliser, hvad jeg slet ikke har
kunnet i mange 4r, sd nu kan jeg godt g ud alene, for jeg kan tydeligt se, hvilket underlag
jeg gar pa. Det er herligt!

Nesten samtidig med operationen besluttede Irene at flytte fra byen. Det var en stor
sorg for mig, for selvom vi mailer sammen nesten dagligt, er det ikke det samme som at
veere sammen. Nu har jeg faet en anden kontaktperson, som er god, men ikke en veninde,
og som er sammen med mig precis 10 timer om ugen. Derfor er det godt, at jeg nu selv
kan ga nogle ture. Bare synet holder!

Da jeg blev 60 ér sidste dr, syntes min bern, at jeg skulle holde en stor fest. P4 grund
af mine gode erfaringer med professionel tolk i Det nordiske projekt, besluttede jeg
mig for at bestille tolk til festen. Vi blev 30. Mine bern, svigerbern og bernebern, to
af svigerbernenes foreldre, mine to seskende og deres mand, Irene, nogle naboer og
venner fra deve- og devblindeverdenen. Og for forste gang kunne jeg tale med alle, uden
at mine born skulle vere tolk. Det blev sadan en god fest, og det var herligt at vere fri
til at kunne tale med hvem som helst!

Nu bestiller jeg tolk, nir jeg skal til lege, tandlaege, bank eller skal kommunikere pi
anden vis med den herende verden. Jeg bruger kun mine bern som tolk, hvis det viser sig,
at tolkecentralen ikke kan give mig en tolk. For der er jo desverre for fi tolke til deves og
devblindes behov. Mine bern har jo ogsa travlt. De har arbejde og de har faet bern. De
har ikke si meget tid mere. Men vi ses da ofte i weekender. Jeg kan nu bedst lide at have
mine bern pi enmandshind. S4 kan vi tale sammen. Er de der alle sammen med deres
tamilier, eller blot nogle fa sammen, si bliver der naturligvis brugt meget talesprog, og
selvom jeg er blevet opereret for gra ster, si kan jeg ikke se nok til at mundaflese, og jeg
kan slet ikke folge med i, hvem der siger noget. Det gar for staerkt til mit lille synsfelt.

Der sker ikke si meget i mit liv, men jeg synes, jeg er blevet god til at finde mig tilrette.
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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 temahfter, 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.

7N

VidensCentret for DgvBlindBlevne



