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Det hir temahiftet dr det sista av totalt sex som dr resultatet av "Det Nordiska
Projektet” som samlat in dévblindblivnas egna erfarenheter av att ha en progredierande
funktionsnedsittning.

20 personer med dovblindhet fran Norge, Sverige, Island och Danmark har varje ar,
under en femarsperiod, deltagit i intervjuer om praktiska, kinslomissiga och sociala
konsekvenser som ett progredierande funktionshinder for med sig, bland annat pa grund
av dndrade forutsittningar for kommunikation.

De 20 personerna med dévblindhet som medverkat 6nskar att projektet tydligt ska visa
att de dr vanliga méinniskor med sirskilda behov. Detta har bland annat lett till att vi har
utarbetat atta “fallbeskrivningar”, i vilka vi later atta fiktiva personer med dovblindhet
beritta om typiska problem och sittet att l6sa dem.

De itta berittelserna presenterar alltsi olika personer med dévblindhet och deras
tillvigagingssitt nir det giller att 6vervinna fysiska, psykiska och sociala barridrer i

vardagen.

Innan vi presenterar de atta berittelserna; lite om doévblindhet och d6vblindblivna.



Om dovblindhet

Personerna i den hir unders6kningen har alla en dévblindhet till £61jd av den allvarliga
sjukdomen Usher syndrom. Usher syndrom dr en kombination av en hérselnedsittning
— som kan variera frin mattlig horselskada till total dévhet — och 6gonsjukdomen
Retinitis Pigmentosa, RP, som gradvis forstér 6gats nithinna. Lds mer om Usher
syndrom, horselnedsittning och RP i Temahifte 1.

Personer med Usher syndrom ir siledes antingen barndomsdova, med teckensprik
som forsta sprik, eller mattlig till gravt horselskadade med talsprik som forsta sprik.
Samtidigt har de en 6gonsjukdom (RP) som successivt forminskar deras synfilt. Nagra
blir blinda men de flesta har kvar en synrest langt upp i dren.

Nigra av de medverkande uppfattar och talar om sig som dévblinda, medan andra
uppfattar och talar om sig som déva med en grav synskada, horselskadade med en grav

synskada eller synskadade med en grav horselskada.

Alla de intervjuade personerna har pi grund av nedsittningar i tvd av de viktigaste
sinnesfunktionerna stora svirigheter med kommunikation, tillging till information och
sjalvstindighet. Sa ir fallet dven om de flesta informanterna har syn-/hérselrester och
talar sitt nationella spréik.

I'undersékningen refererar vi — for enkelhets skull - till de medverkande personerna som

dovblindblivna eller dévblinda.

I projektet ingér foljande temahiften:

1. Teori och metod — Om genomgaende drag, teorier, metoder och empirisk grund

2. Att fi en diagnos - Erfarenheter av att ha ett funktionshinder och fi en diagnos

3. Att fi stod - Betydelsen av rad och stod

4. Att vara delaktig - Att vara delaktig trots en progredierande funktionsnedsittning
5. Att utbilda sig och arbeta - Att utbilda sig, att arbeta, att vara medlem i en f6rening
6. Berittelser — Vardagslivet for personer med dovblindhet



Peter Villadsen

Peter Villadsen, 20 ar dr fodd dév har Usher syndrom typ I. Han har tva dldre syskon
som dr bdde seende och horande. Han har gitt i specialskola for dova och han slutade
ndr han var 18 dr med slutbetyg frin delvis klass nio och klass tio. Peter bor i egen
liten lagenbet i en forort till en storre stad. Han arbetar som praktikant pa ett daghem
med en grupp integrerade dova barn. Han har kraftigt nedsatt morkerseende, normal
synskdrpa och ett synfilt pa 20°.

Varfor kan jag inte gora som alla andra?

Du fragar hur det var att vixa upp med en synskada och komma fram till att erkénna sin
funktionsnedsittning, som jag har gjort i dag. Det har varit svirt och det var en ling och
seg process dven om jag bara dr 20 ar.

Mina férildrar upptickte att jag hade problem med synen nir jag var dtta. Mamma tog
mig till en 6gonlikare och efter det har jag gatt pa kontroll vartannat 4r tillsammans
med mamma fram till jag var 18 ar. Forr forstod jag inte vad min 6gonsjukdom innebar
och vilka problem den skulle f6ra med sig. Men en ging i femte eller sjitte klass forstod
jag att det fanns en del jag inte kunde men som andra kunde. Det var i fotboll. Jag
dlskade att sparka boll och jag var bra pa det. Ibland férsvann bollen helt enkel f6r mig.
Jag kunde inte folja den med blicken. Och dom andra ropade och tecknade till mig att
den lig ju for katten bara lite till hoger. Och nir jag vinde mig at hoger sag jag den.
Men da var motstindarna redan dir. Det betydde s smaningom att jag blev den som
valdes in i laget allra sist. Som liten var jag en av de forsta som blev vald. Det gjorde mig
skitlessen.

I grundskolan blev jag ocksa lessen nér ldrarna sa till mig att det och det kunde inte jag
gora for att jag sig si diligt. Tararna kom, varfor kunde inte jag se som andra? Varfor?

Nir jag var hos 6gonlikaren talade mamma med honom. Efterat berittade hon for mig
om vad dom hade pratat om. Under dren har mamma berittat mycket om Usher {6r mig.
Jag tror det var nir jag var 14 dr som hon berittade att 6gonlikaren hoppades att det
inom en fem-, tiodrsperiod skulle finnas en behandling som kunde hejda nerbrytningen

av niathinnan.



Men till vardags klarade jag mig fint. Jag var mycket aktiv, sirskilt pd sommaren. Under
den ljusa tiden var jag i ging med manga olika sportgrenar. Si inte tinkte jag pa att det
var nit fel med synen. Jag uppfattade mig vil bara som en kille som var dév.

Mina fo6rildrar, mamma rittare sagt, borjade delta i arrangemang f6r forildrar till
dovblinda barn. En ging om aret var det ett veckoslutsarrangemang for f6rildrar och
barn. Det tyckte mamma att jag ocksa skulle vara med pa. Vi gjorde manga roliga saker
dir men jag tyckte att dom andra barnen var mycket mer annorlunda in jag.

Synen blev simre och mycket blev svirare

Nir jag var 15 ar gick jag fran grundskolan till gymnasiet for déva. Det blev pd ménga
sitt en spannande tid, men ocksi en tid nir jag mirkte av synskadan mer och mer
eftersom synfiltet blev mindre. Jag fick svart att hinga med. Lirarna var verkligen inte
instillda pa att ta hansyn till min synnedsittning. Och sjilv hade jag inte lust att tala om
att jag t.ex. inte sig ldrarens teckensprik, nir han gick runt i klassen och pratade. Eller
att be froken att ha mérk jumper i stillet f6r ljus. Jag kunde inte se tecknande hinder
tillrickligt tydligt mot ljus bakgrund. Och i gruppsamtalen kunde jag definitivt inte folja

med.

Pa husmétena fick jag ocksa problem. Nir folk sitter runt ett bord har jag svart att folja
vem det dr som tecknar. Det gér for fort, dom vixlar hirs och tvirs 6ver bordet. Och
ibland nér nin har ordet och jag far 6gonen pa honom och han stoppar upp att teckna
tror jag att det dr ndn annan som ar igang och ser mig omkring for att se vem det ir nu.
Di visar det sig att han bara tog en tankepaus innan han fortsatte. Nagra tog hinsyn till
mig och talade om nir det var min tur att prata. Men dom flesta bara pratade pa och
tinkte inte alls pa att jag var dir. P4 den tiden tinkte jag att det var ju mitt fel, det var
mitt problem och jag ville inte vara till besvir. Jag drog mig undan.

Men sitter det tva bredvid varandra kan jag se bida samtidigt och se nir dom pratar en
i taget. D4 kan jag f6lja med utan problem.

Det sista dret pa dovskolan flyttade vi dldre elever till ett elevhem inne i samhillet. Vi
skulle klara oss sjilva med mat, tvitt och stidning. Vi hade husméte en ging i ménaden
och dir fick jag igenom att den som pratade skulle resa sig upp. Det hjilpte. Men jag hade
fattat att jag var tvungen att beritta att jag sig daligt dven om det kindes jittejobbigt
att gora det.



Men annars klarade jag mig fint pd elevhemmet. I dagsljus var det inga problem.
Jag cyklade till skolan och till affiren och jag holl vil mitt rum négorlunda prydligt.
Mopeden som pappa lovat att jag skulle fa nir jag fyllde 16 fick jag inte. Mina férildrar
trodde inte pa att jag bara skulle kora i dagsljus. Da blev jag skitférbannad och stértsur.
Som jag hade sett fram emot moppen!

Pa elevhemmet i skolan hade jag jittebra belysning i mitt rum, toppenbra. Men pé elev-
hemmet inne i samhallet ville jag ha dimpad belysning som alla dom andra. Jag visste
var mina saker var si jag kunde kinna mig runt. Idag tycker jag det var dumt. Men man
ville ju ha det mysigt och da skulle det bara vara dimpad belysning. Ofta sig jag inte ett
skvatt. Inte heller nir dom andra tecknade med varandra, si jag var inte med i snacket.
Men den gingen var det gemenskapen som var det viktigaste.

Det var morkt pa diskot ocksa, jag sig néstan ingenting. En kvill var det en tjej jag girna
ville ha kontakt med. Vi snackade men jag kunde inte se hennes tecken. Jag famlade
efter hennes hand for att forsoka prata taktilt med henne och da rikade jag komma ét
hennes brost. Hon blev skitférbannad. Senare har jag forklarat for henne hur det var och
idag dr vi kompisar.

Det ir sa mycket jag vill gora

Du undrar vad jag vill utbilda mig till? Jag har haft manga idéer och 6nskningar. Helst
vill jag bygga broar. Jag dr helsild pa broar. Men di ska man nog vara bittre i matte
an vad jag dr. Och det ér visst en lang utbildning. Pa d6vskolan praktiserade jag pa en
bilverkstad. Jag trodde det skulle bli skitkul men jag blev besviken. Férst och frimst
skulle jag fylla pd lagret med grejer som kom varenda dag. Sen skulle jag stida och
hdmta saker fran lagret till mekarna. Det var inte mycket till jobb som bilmekaniker det
inte. Och det visade sig att det var svirare med munavlisning dn jag trodde. Hemma
munavliser jag, for det dr bara mamma och en av mina brorsor som kan teckensprik. Sa
det vart inte mycket snackat med dom pé verkstan.

Nir jag sokte jobbet jag har nu som elevassistent frigade dom vid anstéllningsintervjun
om det var nit mer jag ville beritta om mig sjilv. Jag svarade nej, jag berittade inte om
mina problem med synen. Jag jobbar deltid, 30 timmar i veckan. Den férsta hosten var
jag tvungen att prata med forestindaren om att fa jobba nir det var dagsljus. Jag hade
inte rad att dka taxi varje dag. Jag gillar mitt jobb. Det dr kul att vara tillsammans med
ungar. Och jag har ju en fordel som dom flesta andra inte har. Jag kan teckensprik. Till
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personalmdtena bokar jag tolk. Men om jag vill utbilda mig till férskolldrare det vet jag
inte. Jag vill inte fortsitta med att vara praktikant, man tjanar for lite

Jag har en tjej, vi snackar om att flytta ihop. Hon vill gidrna ha barn. Det vill jag pé sitt
och vis ocksd men tink om dom far Usher som jag. Det skulle vara skitjobbigt. Sa illa vill
jag dom inte. Och tink om jag blir blind? Hur ska jag da kunna hjilpa till att forsorja och
uppfostra dom. Nej det far vinta. Man vill ju gdrna kunna se sina barn vixa upp.

Jag beriittar att jag har problem med synen men det ir inget jag skyltar med

Men for att komma tillbaka till forsta fragan si har samtalen med dig faktiskt varit
viktiga for mig. Forr i tiden nir jag skulle beritta att jag sig daligt hade jag svart med
det, det gjorde ont inom mig. Det gér littare nu. Kanske for att jag dr battre pa att forsta
mig sjilv idag. For tre ar sen ville jag helst férneka att jag har en synnedsittning men i
dag erkinner jag det. Men jag gir inte precis omkring och skyltar med det.
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Soren Mortensen

Soren Mortensen dr 30 dr, fodd med mdttlig horselnedsittning och har Usher syndrom
typ I1. Han dr gift med Birthe och de har tvd barn, ett och tre ar gamla. De bor i eget
bus i utkanten av en mellanstor stad. Han dr utbildad socialsekreterare och sedan sex dar
anstilld pa en socialforvaltning. Hans synfilt dr nu mindre dr 20° och synskdirpan dr
0.5.

Forlorad fritid

Det ir den 1 oktober, strax fore kl.1.1 dag borjar den nya socialchefen. Alla medarbetarna
ska triffa henne kl. 1. Jag kidnner mig inte helt trygg. Gud vet om hon accepterar
andringen i min arbetsbeskrivning nu nir jag inte kan kéra bil lingre? Kommer hon att
acceptera att jag méste ta taxi varje gang jag som barn- och ungdomskonsulent ska pa
hembesck? Eller offentligt transportmedel, om jag klarar det och trots att det tar lingre
tid fran sjilva arbetet? Jag méste erkdnna att jag dr lite bekymrad.

Den gangen for cirka tvd ar sen nir 6gonldkaren vid mitt drliga besok sa att jag inte fick
fortsitta kora bil blev jag bade chockad och jittearg. Han drog undan mattan for mig.
Jag for hem for att lugna ner mig men sen ringde jag upp honom och skillde ut honom.
Fér det kunde vil inte vara sant? Jag sdg ju bra i dagsljus och jag var ansvarsfull. Jag kérde
inte bil i morker. Jag har inrittat mitt liv efter det. Om jag t.ex. dkte pa ett hembesok
under vinterhalviret sa gjorde jag det pd dan, pd 16rdag eller sondag. Sjilvklart gick det
ut 6ver familjen men min fru accepterade det. Att sluta med bilkérning kunde f6rstora
allt; visste likaren att jag riskerade att mista jobbet? Jag var rasande och hetsade upp mig
pé ett sitt sa jag kinde ndstan inte igen mig sjilv.

Men jag har klarat mig utan korkort i tvd ar nu och dven om det har paverkat tillvaron
en hel del sd gir det. Det virsta dr att jag nu har blivit sa beroende av andra och inte
kan vara spontan. Jag kan t.ex. inte dka en tur till skogen med mina barn nir védret dr
bra. Under vinterhalvéret har jag nu firdtjinst till och frin bussterminalen. Dirifrin tar
jag bussen till arbetet. Ar det ndringar i arbetstiden ska tiderna med firdtjansten ocksa
dndras i god tid. Man kan inte heller hir vara spontan, exempelvis bli sittande efter
arbetstid och diskutera firdigt ett drende. Det dr som om nét utanf6r mig sjilv styr mitt
liv. Det kinns skitjobbigt. Jag har mist delar av min frihet. Jag kan heller inte limna och
hdmta barnen pé dagis och férskolan. Det méste min fru skta om numera.
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Ilska och daligt samvete

Att dra in mitt korkort var ett riktigt beslut. Min syn har blivit simre. Jag mirker det
bide hemma och pa jobbet. Jag har linge haft svért att lisa pa skirmen men inte vigat
ndmna det. Som tur 4r har vi alla fatt nya datorer sa nu gér det bra. For att inte springa
pd ndn ndr jag gir ut ur mitt rum, stannar jag alltid upp i dérren och kollar at bada hallen.
Sdna regler dr litta att ha for sig sjilv, det dr mycket svirare nir andra dr inblandade.

Forra aret vid jultid hade jag en obehaglig upplevelse. Nir jag kom ner i matsalen var allt
ljus sldckt, det fanns bara stearinljus pa borden. Jag tinde automatiskt lampan och direkt
var det flera som ropade att jag skulle slicka.”Det dr si mysigt med stearinljus” sa dom.
Jag svarade lite surt: D4 ser inte jag”, och s gick jag. Efterét blev jag arg pa mig sjilv
tor att jag hade reagerat si kraftigt. Senare kom ett par kollegor in pa mitt rum och bad
om ursikt for att dom glomt att jag ser déligt i mérker. For som dom sa: "Du verkar sa
normal.”

Hemma har jag ocksd problem med synen. Jag mirker det sirskilt gentemot var yngste
son, Ole, som kryper nu. Tva ginger har jag trampat pd honom. Det gjorde jag aldrig
med Kasper. Jag blir forst irriterad pd Ole, och sa far jag daligt samvete. Det ér ju inte
hans fel och jag kan inte férklara f6r honom.

Det hinder ocksé efter kvillsmaten nir jag ska torka av bordet att jag inte ser ett glas
eller vad det kan vara och sa dker det i golvet och som regel gér det sonder. Min fru blir
irriterad pa mig och siger att jag har blivit dyr i drift. Men jag gor det ju inte med flit,
jag ser helt enkelt inte glaset.

Mycket kan 16sas om man éir medveten om sina problem

Annars tycker jag att jag dr bra pi att hitta [6sningar. Nar det 4r morkt och jag ska gé av
bussen gar jag fram till utgangen och stéller mig bakom den som star sist. Sen gar jag av
bussen titt bakom den dar personen. Jag anvinder honom som en slags ledsagare eller
ledar-hund. Och si anvinder jag gatlyktorna att orientera mig efter. Det forutsitter att
jag kinner till vigen, som den till mitt jobb. Pa okdnda platser kan jag inte ga sjilv nir
det dr morkt. Sist ndr jag var pa syncentralen bestimde jag mig for att ta emot en vit
kipp. Jag har den i ryggsicken och har bara anvint den tvd ganger si hir langt.

For tio 4r sen konstaterades att jag har RP. D4 sa min ldkare att han trodde att om tio
ar skulle man ha hittat nit som skulle hejda utvecklingen av RP. Han sa ocksa att han
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trodde jag hade en mild variant av RP. Jag hoppas att min ldkare har ritt i det. Nir jag
tor ca tre minader sen gick pa ett mote f6r personer med Usher syndrom fick jag nistan
en chock. Flera av dom som bara var fem — tio ar dldre dn jag anvinde den linga vita

kippen och hade ledsagare!

Min nuvarande chef kinner till att jag har en kombinerad syn- och horselnedsittning.
D4, nir jag anstilldes var inte synskadan sa kinnbar. Diremot hade jag problem med
att hora i stora moteslokaler. I borjan latsades jag forsta allt, men det gick inte i lingden.
Det var f6r mycket som jag missuppfattade. Nir jag hade kvartalssamtal med min chef
pratade jag med henne om det. Jag bad om att det skulle sittas upp en teleslinga med
mikrofon i stora sammantrideslokalen. Hon var mycket positiv och frigade om jag
skulle ha slinga pa mitt kontor ocksa. Det tackade jag ja till. Den ér bra att ha nir jag
har en klient som pratar lite tyst. Nu finns det ocksa slinga i ett mindre grupprum som
jag har forsta tjing pa.

Attgainiviggen

Nir sen min syn blev simre och jag inte lingre kunde kora bil gick jag in i viggen. I min
arbetsbeskrivning stir att jag ska ha korkort f6r att endera med egen eller med tjinstebil
dka pd hembesok. Jag sjukanmailde mig. Jag visste inte vad jag skulle gora. Efter nagra
dar sa min fru att si hir kunde det inte fortsitta. Jag méste be min chef om ett samtal sa
vi kunde komma fram till en 16sning.

Efter en vecka ringde jag till chefen och bad om ett méte. Min fru och jag hade kommit
fram till att hon skulle fungera som min chauffér en hel séndag varje ménad sé jag
kunde planera in mina hembesok den dan. Mina f6rildrar som bor i nirheten skull passa
barnen och bjuda pi séndagsmiddag.

Mbotet gick bra. Chefen tyckte det var en bra l6sning jag och min fru kommit fram till.
Hon tyckte dnda att jag skulle klara av de flesta hembesoken pa vardagarna dven om jag
skulle dka taxi eller annat transportfordon som jag klarade av. Och sé har det varit i tio
ar. Mlin fru har inte behovt vara min chauffér i jobbsammanhang och det dr jag faktiskt
glad for. Jag kommer att vara mycket beroende av henne dndi och hon har tillrickligt
att std 1.
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PS; Vi vet nu att den nya socialchefen accepterade dndringen i Sirens tjinste-

beskrivning.

Vi wet ocksi att den nya chefen har gett honom en funktion som samordnare for barn-
och ungdomsdrenden. Det innebdr att han sjilv har farre drenden och firre hembesok,

som fortfarande gors med hjalp av taxi.




Per Nielsen

Per Nilsen dr 35 dr, fodd dov och har Usher syndrom typ 1. Han bor ensam i egen
lagenhet i samma lilla stad som foraldrarna och tvi av hans broder. Nar han var sex dr
och kom till specialskolan for dova konstaterades att han hade Usher syndrom. Sjilv var
han i 14-drsildern ndr han fick veta det. Han har en yrkesinriktad utbildning och har
haft manga praktikplatser. Men pa grund av nervos liggning och problem med synen
sd fick han pension nar han var 22 dr. I dag har han ett synfalt under 5° och nedsatt
synskdrpa.

Min ledsagare

Klockan ir fyra pa eftermiddan och min ledsagare har inte dykt upp. Jag dr siker pd att vi
bestdmt triff efter lunch. Kanske han har glomt det. Jag vet ju att han har mycket att sta
i. Jag dr beviljad 25 timmar ledsagarservice i veckan men jag tycker ofta det blir mindre.
Kanske for att jag jimfor med hur det var forr. For bara tvd ar sen var Erik nistan
alltid hos mig. D4 snackades det inte om timmar. Vi kunde g ut och handla, spela
schack, hilsa pd kompisar och ha kul. D4 tinkte jag bara pd honom som min kompis. Vi
tillhérde bada dévvirlden och hade samma kompisar. Eriks 6gon rickte for oss bada tvi.
Nu dr han gift och har fatt ungar. Det ér klart att hans liv har férdndrats.

Minga bryr sig inte om att anvinda taktilt teckensprak

Mitt liv har ocksé fordndrats. Det kan gé flera dar utan att jag ser en kotte. Jag gar vil
till métena som den lokala dévioreningen har, men jag kdnner att dir dr ménga som inte
vill teckna taktilt. Jag kommer f6r nira och dr besvirlig. Och sa dr dom flesta gamla i

torhallande till mig.

Di idr det battre att aka till dévf6reningen i stan, dir 4r dom ménga fler och dom har
en ungdomsgrupp ocksa. Jag kan sjilv ta mig hemifran och till busshallplatsen. Och jag
har papper och penna med si jag kan forsdkra mig om att det dr ritt buss jag kliver pa.
Erik har lirt mig att hitta vigen sjilv fran busshallplatsen till dévas férening. Det har
vil hint att jag tagit fel buss hem men med papper och penna kan jag skriva och be folk
om hjilp.

Men nir Erik slutade med att f6lja med till dovas forening i stan dr det som om mitt

pratande med andra har gatt i std. Vi sdjer hej till varandra, kanske séjer vi nat lite mer,
men sen fortsitter dom andra att prata och jag kan inte f6lja med for det gar for fort.
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Dom ids inte anvinda taktilt teckensprik och da kan jag inte hinga med. En efter en
torsvinner dom och sé star jag dar sjilv. Nej, utan Erik funkar det inte.

Jag saknar en riktig kompis att snacka med!

Less pa hjilpmedelscentralen

Klockan ir redan fem och vi skulle ha varit och handlat. Jag tror jag skickar ett mail
till. Det 4r moijligt att det forsta inte gick igenom. Programmet brot ihop medan jag
skickade det forsta. Jag tycker jag har manga problem med min dator. Men jag ir glad
att jag har den for med den far jag kontakt med omvirlden. Jag ser ganska bra med ett
forstoringsprogram si datorn ger mig kinslan att vara som alla andra.

Men ibland kranglar den. Jag ir sa less pa hjilpmedelscentralen och jag ér 6vertygad
om att dom dr trotta pd mig ocksd. Jag kontaktar dom ofta for att fa hjilp med att hitta
orsaken till att datorn inte funkar. Den har kringlat vildigt linge. Dom sidger att det ar
mycket att gora, dom skickade en tekniker men han kunde inte hitta nat fel. Jag maste
ha tilamod, det dr dyrt att skicka ut en datorexpert, ett nytt program dr pa vig osv. Jag
vill att min dator ska funka och jag vill kunna spela schack med den. Det ir sa jobbigt
att vara beroende av andras hjilp.

Jag kanske skulle maila till morsan. Hon borde ha kommit hem frin jobbet nu sa hon
kan handla at mig. Jag vet ju att hon girna vill bjuda pd middag men jag pallar inte for
det. Som 35-aring vill jag faktiskt vara vuxen som mina brorsor. Jag vill inte sitta hemma
hos mina férildrar. Jag tycker ocksa att det dr svart att kommunicera med dom. Farsan
lirde sig aldrig teckenspriket medan jag sig. Morsan kan teckensprik ritt skapligt men
har svirt for att teckna taktilt. Hon vill sa girna ha kontakt med mig men vi har inte si
mycket gemensamt. Morsan snackar mest om mina brorsors ungar men jag ar faktiskt
inte sd intresserad eftersom jag inte kan prata med dom.

Nu fanns det ett svar frin Erik. Hans dotter skulle vaccineras si han hade glomt att
vi skulle triffas. Han kommer si snart han kan men det lir inte bli tid att handla
tillsammans. Om jag mailar direkt vad som fattas s tar han det med sig. Jaha, di blev
det ingen runda till affiren i dag.

I morron ska jag i alla fall pa kurs. Det ar tredje aret nu jag liser engelska pa komvux
ithop med tvé andra d6va. Jag vill bli bittre pa engelska sa jag kan utnyttja internet bittre.
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Och sa dr det kul att tréiffas dven om jag ibland oroar mig for att jag tar for mycket tid
frin dom andra tvd. For dven om vi bara dr tre s dr det ibland svart att hinga med. Jag
behover mer tid f6r forklaringar och da kinns det som att jag tar tid fran dom andra tva.
Fér man kan vil inte be om en egen tolk nir man bara ir tre elever? Jag skulle vilja att
lararen fick lite information om Usher syndrom. Han tecknar {6r fort och anvinder for
stora tecken. Jag tycker jag missforstir en massa och di kinner jag mig deppad. Det dr
inte ldtt att vara jag. Men det dr nog inte sa litt att vara dom andra heller.

Tolkservice dr en principsak

I 6vermorron ska jag till doktorn. Jag bestillde tolk f6r 14 dar sen och bad att fa Monica
tor hon dr den jag kommunicerar bist med. Hon dr suverin pé taktilt teckensprik Vi
har sa smatt utvecklat en del stodtecken for att beskriva omgivningen och vilka personer
som dr dar. Jag kinner mig mer trygg och tycker att jag har kontroll 6ver situationen nir
Monica tolkar. Hoppas att det blir hon! Jag bad dom pa tolkcentralen att dom skulle
boka en tid hos likaren sa det passade att Monica kunde tolka. Men tolkcentralen har
som princip att aldrig lova en bestimd tolk. Tolkning till dévblinda dr nit som alla tolkar
ska kunna utféra si administrationen behéver inte ta individuell hinsyn.

Klockan sju kommer Erik. Han dr stressad. Han f6reslir att vi nin weekend ska dra ivig
till hans farsas sommarstuga. Jag svarar att det vore toppen men det jag tinker ar att det
har han snackat om i 6ver ett ar nu. S fort han far daligt samvete sa sdjer han alltid att
vi borde dra ivig ninstans!

Efter kvillsmaten sitter jag mig vid datorn for att chatta. Nu ndr andra vuxna har kommit
hem frin jobbet finns det kanske chans till ndgra vettiga samtal. Jag gillar att vara med
i nyhetsgrupper med folk som ér intresserade av schack, filosofi och psykologi men
dessvirre dr dom flesta pa engelska och det kan jag inte tillrickligt bra dn. Jag hoppas
att Séren, min biste kompis fran dovskolan, dr pa nitet i kvill. Jag behover snacka med
nin. Innan jag gick och la mig kom det ett mail frin morsan. Hon piminde om att min
brorsa fyller ar i morron och att jag inte skulle glomma att gratta honom, om datorn vill
alltsa...
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Majbritt Hojbjerg

Majbritt Hojbjerg dr 42 dr, fodd dowv och har Usher syndrom typ I. Hon dr
teckensprikig. Majbritt har gitt i specialskola for dova och dr utbildad inom handel
och kontor. Hon har i flera dr varit anstilld pa deltid som bokforingsassistent pd en
institution for dova. I dag har Majbritt ett synfalt pa ca 5° och synskdirpan dr 0.03 Hon
dar ensamstdende i egen ligenbet i en storstad.

Pa min18-irsdag fick jag pengar till kérkort av mina férdldrar. Nir jag fyllde 21 fick jag
en begagnad bil i present. Nir jag var 25 korde jag pa en cyklist nir jag skulle svinga
héger. Som tur var fick cyklisten bara littare skador. Men jag blev jitteskdrrad. Jag hade
ju inte sett cyklisten 6verhuvudtaget! Jag var sa skirrad sa jag bestimde mig for att ga till
en dgonlikare. Den forste jag kom till kunde inte svara sirskilt bra pi mina fragor. Han
skickade mig till en 6gonspecialist. Dir fick jag en ordentlig underskning och likaren
berittade for mig att jag hade 6gonsjukdomen Retinitis Pigmentosa och att den leder
till att synfiltet blir mer och mer begrinsat. Det var nog forklaringen till att jag inte sig
cyklisten. Nir jag fragade hur mycket synfaltet kunde minska svarade han att det kunde
torsvinna helt, men att man inte kunde sidga nit om enskilda individer pa férhand.

Diagnosen blev en chock och en sorg

Likaren frigade om jag hade problem med att se i mérker men den frigan svarade jag
inte pa. Jag var helchockad 6ver att jag hade en 6gonsjukdom med dom konsekvenserna
han beskrev. Jag bara gick. Ut till bilen pa gatan men beslutade mig for att lata den std
och gick i stillet hela vigen hem. Nir jag kom hem var jag ensam och visste inte vad
jag skulle ta mig till. Det var bara for mycket liksom. Sen ringde jag till min mamma pa
texttelefonen. Hon blev lika skirrad som jag och sen grit vi bada tva. Varken jag eller
mamma visste nigot om Usher syndrom typ I.

Jag sjukanmilde mig frin jobbet och i flera dar vankade jag bara runt, ibland grit jag
och ibland var jag arg 6ver att nat sint hir kunde hinda mig. S& sméningom kom jag att
tinka pa 6gonldkarens fraga om jag kunde se i morker. Jag kunde inte genast svara pa
den fragan. Jag tinkte 6ver mitt liv fram till nu. Visst var det sa att det var pA sommaren
jag var ute medan jag pa hosten, vintern och varen alltid var inne nir det var morkt?
Pa dévskolan och senare pi gymnasieskolan var jag med ute pa kvillarna nir det var
sommar, men nir hosten kom satt jag mest inne med lixorna och hade inte tid att vara

ute pa kvillen.

19



Och sen kom jag plotsligt ihag en hindelse fran nir jag var lite. Kanske var jag fyra eller
fem ér. Jag satt pd en bank strax utanfor vart hus. Mamma kom ut pd trappan och ville
ha in mig. Men jag kunde inte réra mig ur flicken fér mellan mig och mamma, som stod
under lampan vid dorren, fanns det liksom ingenting, bara moérker och det kunde jag ju
inte gi i. Mamma vinkade it mig flera ginger men jag kunde inte réra mig ur flicken.
Till sist kom hon ut och himtade mig, tog mig i handen och sen kunde vi gi ut i det
svarta ingenting ihop.

Nu funderar jag jattemycket pa att jag som 25-dring inte hade sett monstret i mitt
beteende. Nir jag tinker efter sa hade jag alltid ndn som himtade mig nir jag skulle ut
pd ett och annat. En strategi jag lagt mig till med utan att vara medveten om det. Jag
letade upp telefonnumret till dévblindféreningen - men jag ringde inte.

Numera foredrar jag kontakterna med andra dévblinda

Forst flera veckor senare ringde jag till dovblindforeningen. Aven om det var jittejobbigt
att erkinna att jag med tiden skulle komma att se allt simre var det samtidigt en positiv
upplevelse att prata med andra déva med synproblem. Dom forsta dren var jag ofta pi
dovblindforeningen eller rittare sagt jag umgicks sirskilt med tva av medlemmarna, tva
kvinnor som var lite dldre 4n jag. Det var bra f6r mig att prata med dom.

Men jag fortsatte att ga till dovforeningens moten, det var dir jag hérde hemma — dé. I
dag gir jag inte mer till dovas forening utan till dévblindféreningen. Jag ser sa dligt nu
att jag inte alls kan hinga med i dévas samtal. Dom tecknar alldeles f6r fort och jag kan
inte se vem det dr som pratar och si gér dom tecken som dr sa stora att dom inte ens far
rum i mitt begrinsade synfilt. Det dr svart att se ansiktsmimiken ocksa. Nej, nu 6r tiden
gillar jag bist att sitta hemma i lugn och ro med en vin eller vininna.

Kontakterna med familjen blev simre nir mamma dog

For ett ar sedan dog min mamma efter en kort tids sjukdom. Det var forfirligt. Jag stod
henne si ndra. Det var genom mamma jag hade kontakt med dom andra i familjen,
sarskilt med mina tva systrar. Det var mamma som kunde teckenspraket. Mina tva dldre
systrar lirde sig aldrig riktigt. Ingen i den 6vriga familjen kan teckna. Sa det var inte bara
min dlskade mamma jag miste, det var ocksd kontakten med hela familjen. Det var ett
hart slag och en sorg som jag fortfarande inte kommit Gver.
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Under senaste halvéret har min ligenhet anpassats. Ljusa viggar och ritt belysning i alla
rum. Hir har syncentralen varit ett fint stdd trots mina tidigare erfarenheter av dom. Jag
kom pa kant med dom senast nir jag skulle ha min CCTV utbytt. Dom ville inte ge
mig den jag sig bist med, utan en som var billigare. Det var anstringande for mig att
anvinda den. Jag anvinder CCTV béde pa jobbet och hemma s det méste vara den typ
som jag ser bist med. Jag holl fast vid att jag skulle ha den basta. Och jag fick den. Men
det var jittejobbigt att behova brika med dom.

Min ledsagare, Grete, har hjilpt mig att kopa nya mobler. Jag drvde lite pengar efter
mamma. Grete dr bra. Hon fattar ju att hon ska vara mina 6gon och 6ron. Hon berittar
vad hon ser och hon ir duktig pa att friga vad jag har tinkt mig nir vi till exempel ar
ute och handlar. Hon ér neutral och f6rsoker inte paverka och styra mig som min férra
ledsagare. Det fungerade riktigt bra att kdpa nya mdébler tillsammans med Grete. Hon
ar ocksd bra nir jag ska kopa nya klader. Hon frigar vad jag vill ha och si letar hon reda
pa kjolar eller vad det nu kan vara och berittar om firger och modeller. I sana situationer
anvinder jag aldrig tolk. En tolk ska bara dversitta, inte himta fram olika saker och
beskriva dom.

Jag anvinder tolk nir jag ska till banken, posten och doktorn, tandlikaren, till syn- och
hércentralen eller nir jag ska prata med horande. Men inte pé jobbet f6r dir finns det
alltid nan som kan tolka dt mig. Man ska planera i god tid for det dr stor brist pé tolkar.
Man maste bestilla tolk flera dar i forvig. Man kan tyvirr inte vara spontan.

Jobbet betyder mycket for mig

Jag har alltid varit bra pa att prata. Nir jag gick utbildningen i handel och kontor funkade
bokforingen bist. Jag fick praktik pd Sofiegirden, en stor institution f6r dova. Efter
praktiken fick jag jobb som bokforingsassistent. I administrationen dir jag sitter r det
inte manga som kan teckensprak. Jag gick i en oral dévskola, d.v.s. en skola dir vi skulle
ldra oss att tala danska, sa jag dr riktigt bra pa att tala och sirskilt bra pa att munavldsa.
Det gick bra i manga ar. Och i personalrummet dr det manga déva som jag har kunnat
prata med.

Men allteftersom min syn blev simre och simre blev det svarare att ha Gverblick pa
rikenskaperna. Som tur dr har den tekniska utvecklingen varit pa min sida. I takt med
forsimringen med synen fick jag CCTYV, dator med forstoringsprogram och mycket
annat. Men det blev anstringande att arbeta atta timmar om dan trots allt, sa till slut bad
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jag om att fa gi ner i tid. Det gick bra och nu har i flera 4r jobbat tre dar i veckan, fran
10 till 3. Och sé har jag fardtjinst till och fran arbetet.

For tre ar sen fick Sofiegirden en drastisk nedskirning i budgeten. Samtidigt blev min
syn simre. Jag jobbade inte alls si snabbt som f6rr. Dom frigade om jag ville gi ner i
tjdnst dnnu mer. Forst blev jag lessen men efter ett tag blev jag littad. Jag visste ju att
jag jobbade mycket lingsammare nu dn forr. I dag ser jag tva tal it gangen si det tar
jattelang tid att fa 6verblick over alla siffror. Men jag ir jitteglad att jag i alla fall har
ett jobb. Det dr viktigt f6r mig att jag tre dar i veckan kan jobba med nit jag dr bra p,
dven om det gir langsamt. I dag dr det inte manga jag kan prata med pa jobbet, for nu
anvinder jag taktilt teckensprak och jag ser inte lingre att munavlisa. Men dir finns en
som jag alltid dter lunch med.

Fritidsintressen

Jag har inte s ménga fritidsintressen. Dom dagar jag jobbar dr jag trott nir jag kommer
hem. Jag lagar mat, ldser tidningen och svarar pa mail. En ging i veckan stidar jag
och tvittar. Allt det dir tar tid ndr man ser si diligt som jag gor. Tvd ginger i veckan
handlar jag tillsammans med min ledsagare. Nir jag kommer hem fran affiren ska an
del av varorna mirkas och sittas pa ritt plats sa jag vet var dom dr. Sen kan jag tinka
mig att gi en promenad och fi lite motion. Det gor jag tillsammans med min ledsagare.
Jag ligger ner mycket tid pa att anvinda datorn. Jag har manga mailkontakter som
jag skriver till. Ungefir varannan l6rdag bjuder jag en vininna pa middag och ofta far
jag kaffefrimmande pd sondagseftermiddan. Och si anvinder jag mycket tid till att
planera. Planera resorna till och fran jobbet, planera besék pa banken mm, bestilla tolk,
bestimma tider med min ledsagare for att gora 4n det ena dn det andra. Sa fritiden gir
at till att sitta vid datorn och till att planera.

Men jag saknar kontakten med min mamma. Saknar att fi veta hur det dr med dom
andra i familjen.
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Agnete Hansen

Agnete Hansen dr 49 ar. Hon har Usher syndrom typ II, vilket konstaterades nir hon
var 45 dr. Hennes man dog for sju dr sedan och ett par dr darefter flyttade hon till en
lagenhet i en mindre stad. Hon bor nu ensam. Agnete dr fodd med en grav horsel-
nedsdittning, som medforde att hon efter tre dr i vanlig grundskola flyttades till en
skola for dova och gravt hirselskadade elever. Dérutiver har hon ingen utbildning.
Agnete gifte sig tidigt och fick tvd barn, Lisa och Jan. Under en tid arbetade hon som
dagmamma. I dag dr hennes synfalt under 10° och synskarpan dr 0.15.

Det fanns en tid nir jag kunde promenera bort problemen

Det dr host. Jag vaknade tidigt men blev liggande kvar i singen och nj6t av virmen.
Varfor gi upp nir det inte dr nagot jag ska gora? I dag ir det lugnt, liksom de flesta andra
dagarna. Ibland kinns det ensamt men di ringer jag till min mamma. Henne pratar jag
med i telefon varje dag. Som tur ér har jag en telefonforstirkare si det gér bra att prata.
Jag kan ocksi ringa till min syster Inge, som jag fortfarande har bra kontakt med. Eller
kanske till Ase, en vininna frin dir jag bodde tidigare. Ibland kiinner jag mig riktigt
ledsen. Ledsen for att jag bor ensam och langt frin mina barn och min 6vriga famil;.
Och for att jag inte kan hélla tristessen ifrin mig

Forr, nir jag blev arg, irriterad och trétt pa alltihop gick jag riktigt linga promenader.
Det var som om allting f6ll pa plats nir jag promenerade. Kanske {6r att jag fick tid till
att fundera och sig pa saker och ting i ett storre perspektiv. Men i dag kan jag inte bara
ta pd mig kappan och ga en lingtur. Det ir bara tvd korta promenader jag tors gi sjilv.
Men det ricker inte. Ibland kidnner jag mig inspirrad. Kanske skulle jag tacka ja till en
ledsagare si att jag fick lite motion och fick réra pa mig ett par ginger i veckan?

Fér det har blivit ett stillsamt liv. Jag kommer séllan ut och i kontakt med andra. Jo, jag
har fatt fin kontakt med Birgit som bor pa tredje vaningen. Jag f6ljer med henne till olika
arrangemang pd medborgarhuset, men jag har svirt att folja med i samtalen om det ar
flera som pratar. Och det dr det ju. D4 fungerar det mycket battre att prata i telefon.

Jag kinde mig sa dum

Jag minns tiden som dagmamma med smabarn runt benen och en konstant trotthet och
irritation. Jag hérde ju inte och sag inte vad som hidnde runt omkring mig. Sként att det
inte dr sd lingre.
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Ofta kinde jag mig ocksd dum och Bjarne, min man, blev irriterad. Han sa ofta att jag
svarade "goddag yxskaft” eller att jag inte svarade alls. Ofta var jag klumpig, ramlade
over leksaker som lag pa golvet eller 6ver Bjarnes skor om han inte stillt undan dem.
Jag minns fortfarande med fasa den gangen vi var pa grillfest hos en kollega till Bjarne.
Jag var si koncentrerad pa att f6rsoka hora vad en av gisterna sa att jag inte sig att jag
la maten pd duken bredvid tallriken. Bjarne skillde ut mig pa hemvigen och jag kinde
mig si dum, sa dum! Forst langt senare forstod jag att min syn var begrinsad, sirskilt i
morker

I dag dr jag glad att jag har fatt en diagnos. Nu kan jag beritta for andra och be om hjilp
nir jag behover. Det liter enkelt men jag 6var mig stindigt. Det dir med att be om hjilp
eller att be andra ta sirskild hinsyn dr svirt. Nir ar det OK? Nir ér jag till besvir? Nar
tar jag lov att vara till besvir?

Nir jag dr tillsammans med andra ér jag alltid osiker pa om jag ska be om stark belysning.
Till exempel under middagen, dé vill ju alla ha mysigt med levande ljus. Och jag gir och
funderar pa om jag ska viga be Lisa komma hit pd besok utan barnen, bara nin ging
ibland. Det dr s svart att hora nir barnen springer omkring. Kan jag be om en ledsagare
dven om jag klarar mig bra utan hjilp hir hemma? D4 skulle jag kunna handla pa andra
stillen dn pa nirkopet. Och gi langa promenader och kanske till pa kopet ga pa bingo
igen. Men jag kan ju forstas klara mig utan bingo och nirképsbutiken har ju det mesta.
Men klarar jag mig utan motion?

Det ir littare nir man bara har sig sjilv att tinka pa

De senaste tio aren har jag varit pd kurser for synskadade. Det var pa en sin kurs jag
triffade Jens. Det var si skont med nidn som forstod mina synproblem. Jens och jag
fattade tycke for varandra. Jag var ju dnka och ensam, sa jag flyttade hem till honom. Det
holl tyvirr bara ett par ar. Men jag dr glad att jag fick den hir fina ligenheten. Och si dr

det mycket littare ndr man bara ska ta hand om sig sjélv, tinker jag.

Samtidigt som jag flyttade hit, forsokte jag komma ut pd arbetsmarknaden igen i en
storre stad hir i narheten. Den arbetsprovningen blev ingen succé precis. Arbetsplatsen
var inte anpassad f6r mina sirskilda behov. Jag ville sa girna ut och vara aktiv nu nir jag
var ensam igen, men det krdvdes f6r mycket av mig. Det var ganska stokigt pa jobbet och
det var si trottande att inte uppfatta vad folk sa och vara tvungen att be dom upprepa.
Och belysningen var dilig. Jag blev mer och mer spind och fick ont i bade ryggen
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och benen. Jag var ofta irriterad, trott och otalig. Nej, det var nog bara bra att ge upp
torhoppningen om ett arbete.

Efter frukosten njuter jag av att vara sjilv, att allting stir dér jag har stillt det, att jag
har fatt bra belysning s jag kan klara allt i koket. Det var en fin hjilp jag fick fran
syn- och horcentralen nir jag fick ligenheten anpassad. Men jag saknar mina analoga
hérapparater. Tank att man inte kan i sina lingre! Att man nu bara kan fi digitala
hérapparater, jag har sa svirt att vinja mig vid dom.

Om jag inte ska gora nat sirskilt brukar jag surfa pa nitet efter frukosten. Jag vill se om
ndgra av mina vinner, ocksid dom fran kurserna for synskadade och dévblinda har skrivit
till mig.

Jag motte en nithaj

I bérjan ville jag inte alls ha en dator eller lira mig anvinda en. Men sé for tre ir sen var
jag med pa en kurs for synskadade och dir triffade jag Karin. Trots att hon ér dldre dn
jag var hon en riktig hejare pa datorn. Jag sig hur hon skrev och tog emot e-post och
hur bekvimt det var att ldsa text pa skirmen for att allt kunde forstoras. Sa nir jag kom
hem sokte jag om att fa en dator och utbildning i att anvinda den. Det dr alltsd nistan
tre dr sen nu. Det dréjde nog mer dn ett dr innan jag kunde anvinda datorn. Det tog tid
att f4 ansokan beviljad, och nir den till slut kom s blev den inte installerad. Det skulle
en man fran hjilpmedelscentralen komma och géra. Det dréjde linge innan han kom.
Nir han sen dntligen gjorde det visade det sig att forstoringsprogrammet saknades. En
ny ansokan och sa fick jag det.

Jag fick erbjudande om att gi en kurs, anpassad for dovblinda, och lira mig att anvinda
datorn. Men di tyckte jag det var for langt bort. I stillet blev jag erbjuden att fa
undervisning hir hemma. Det tyckte jag var mycket bittre dnda tills det visade sig att
liraren sjilv var syn- och horselskadad. Vi hade mycket svirt att kommunicera med
varandra. For ett och ett halvt ar sen tackade jag i alla fall ja till en kurs for dévblinda
och sen dess har datorn varit mycket viktig for mig.

Osiikerheten dr min stindige foljeslagare

Det ringer pa dérren och ringklockan blinkar. Det dr hemhjilpen som kommer infarande.
Jag har fatt tre kvart var fjortonde dag till stidning som jag inte klarar av sjilv. Det ar s&
lite sd det kan néstan kvitta. Jag anvinder henne till att se det jag inte sjilv kan se. Jag vill
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att mitt hem ska vara rent och vilstidat och jag vill sjilv vara ren och proper. Dirfor byter
jag klader varje dag, dd dr jag siker pa att jag dr flickfri. Det dr svért att skilja pa fargerna.
Pa en kurs fick jag lira mig hur jag kunde ordna klidderna sa att dom passar ihop och hur
jag lattare ska hitta dom. Trots det dr osikerheten min stindige f6ljeslagare.

Efter lunch tar jag ofta en promenad ner till den lilla affiren som ligger ca 200 meter till
vinster om min port. Jag gor det alltid tidigt pa eftermiddagen nir det inte dr sa mycket
folk dir. I nirképet vet jag hur jag ska hitta varorna och jag kan sjilv g runt och ta det
jag behover. Normalt gar det bra att hitta, men da och da byter dom plats och jag maste
triga personalen i kassan. En ging holl det pa att ga alldeles pé tok. Jag hade fragat efter
matolja och kom hem med lampolja! Jag skulle precis hilla den i stekpannan, men sen
luktade jag en extra ging och upptickte att nit var fel. Men f6r det mesta dr dom mycket
hjilpsamma.

Vil hemma igen dricker jag eftermiddagskaffe och lyssnar pi en talbok. Pa det sittet
"laser” jag mycket bocker. Och sen idr det TV:n. Jag féljer manga serier och program,
men det ska vara danska program for jag kan inte lisa om det dr textat. I gengild gar
det bra att hora med teleslinga och skdrmforstoraren gor att jag i vart fall kan fatta det
mesta.

Kvillsmaten dr som regel snabbt 6verstokad. Kanske tittar jag lite mer pi TV, i alla fall

nyheterna. Kanske fortsitter jag med talboken eller ocksé dr det snart singdags och dnnu
en dag ér slut.
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Torben Nielsen

Torben Nielsen dr 53 dr. Han har Usher syndrom typ Il med en mdttlig horsel-
nedsdittning. Torben och hans tre broder har alla utbildat sig till hantverkare. Torben
sjdlv dr elektriker. Han arbetade som sidan i 20 dr innan han pga. problem med synen
mdste sluta. Dd var han redan medlem i Synskadades forening. Som ung hade han bil,
som 35-dring fick han vit kipp och som 40-dring fick han ledarbund. I dag dr hans
synfdlt mindre dr 5° pa ett 6ga och pad det andra dr han blind.

Strax innan Torben tvingades sluta sitt arbete som elektriker, deltog han i en veckosluts-
kurs for nysynskadade. P4 kursen visades den senaste modellen av datorer f6r blinda och
synskadade. Han blev begeistrad och idag dr datorn den som riaddar honom.

Torben fick en livskris nir han inte lingre kunde vara kvar pa arbetsmarknaden. Han
berittar att han tog sig ur den genom att lira sig och att utforska datorns alla méjligheter
for personer med synnedsittning. Tva ar senare anstillde Synskadades f6rening honom
som datorinstruktdr. Dir dr han fortfarande men under de senaste tvd dren har han
torberett sig for att sluta och ga i pension.

Familjelivet

Jag dr gift med Inger, hon arbetar deltid som sekreterare hos en advokat. Tillsammans
har vi tre barn pa 28, 25 och 16 ar gamla. Den yngste bor fortfarande hemma. Inger har
ocksa en horselnedsittning och det var genom Horselskadades forening vi triffades. Vi
har som alla andra haft mot- och medgingar men i stort har vi ett bra liv tillsammans. I
toreningen triffade jag ocksa Soren och han betyder nog lika mycket f6r mig som Inger.
Lyckligtvis dr Sorens fru och Inger ocksa goda vinner sa vi har delat sorg och glidje med
varandra genom dren. Soren arbetar for 6vrigt som min ledsagare och det fungerar fint.

Vibor i eget hus med gingavstind till mina fordldrar. Det har betytt mycket att ha mina
torildrar i narheten. Min daliga syn gor ju till exempel att jag inte kunnat hjilpa ungarna
med lixldsning sa det blev min pappas uppgift. En uppgift som jag kinner att bade han
och ungarna haft glidje av.

Aven om jag inte kunnat lisa lixor med barnen har jag alltid tagit del i deras skolging

och jag har gatt pa forildramétena. Ett tag blev var yngste son retad for att jag sag lite
konstig ut, jag vinglade nir jag gick, jag svarade inte nir hans kompisar hilsade pi mig
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osv. Da ringde jag till klassldraren och bad att fa komma pa besdk och beritta om min
syn- och horselskada och visa mina hjilpmedel. Sen dess har dom inte retat honom.

Bade Inger och jag ir utitriktade méinniskor, vi har bade egna och gemensamma vinner
som vi ofta umgas med. Jag tror man kan sdja att vi har ett bra nitverk bade av andra

familjer och vinner.

Arbetslivet

I borjan arbetade Inger heltid s vi delade pa alla praktiska sysslor hemma. Nir vi fick
vart sista barn hade min syn forsdmrats si mycket att jag inte kunde skota min del av
hushillsarbetet. Inger blev tvungen att ta 6ver mer och mer. D4 bestimde vi att hon
skulle soka deltid pa advokatkontoret. Det fick hon och det dr bra men visst kan jag
sakna dagarna vi t.ex. handlade tillsammans. I dag gor Inger det sjilv, hon tycker det tar
tor lang tid nir jag dr med. Men jag str fortfarande for en stor del av matlagningen och
jag gillar att laga mat.

Mitt jobb innebdr — forutom det direkta arbetet med synskadade datoranvindare —
mycket resande som instruktor. Jag besoker synskadade datoranvindare i hemmet och
deltar i midnga moéten i foreningen. Forr nir jag sig bittre, klarade jag att resa till och
frin jobbet och till platser jag kinde till utan problem. Jag anvinde Soren som ledsagare
bara nir jag skulle dka till okdnda platser.

Jobbet som instruktor klarar jag fortfarande bra tycker jag. Och métesverksamheten i
toreningen gick tidigare utmirkt. Jag férbereder mig alltid mycket grundligt infor ett
mote. Dels for att vara forberedd pa det ovintade och dels for den koncentration som
ar viktig med min déliga syn och horsel. Jag har varit bra pd munavlisning. Det klarade
jag mig langt med vid formella méten Det fanns ju en dagordning och normalt ocksi en
motesledare som sag till att man inte pratade i munnen péd varandra.

Ett tag trodde jag att horseln ocksa hade blivit simre for det blev svarare och svérare att
héra pa motena. Jag kollade horseln och det visade sig att horselformégan var densamma.
Ogonlikaren kunde diremot konstatera att utover att mitt synfilt hade blivit nagot
mindre hade jag ocksa borjan till gra starr. Det var orsaken till att jag "horde” simre, jag
kunde inte munavlésa lika bra som tidigare.

Dirfor bestimde jag mig for att anvinda taltolk vid viktiga méten.
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Det dr méinga ar sedan jag gav upp att f6rsoka f6lja med i samtalen vid lunch- och kaffe-
pauserna. Jag kan inte riktigt folja med i skvallret pd jobbet och det saknar jag. Det blir

svarare att kinna att man dr en i ginget.

I takt med att synen har férsdmrats har det blivit mer anstringande och tréttande att klara
torflyttningar. Nu reser jag inte ensam lingre, inte ens till kinda stéllen. Jag har alltid
Séren med mig. Ocksa dom dagliga resorna till arbetet har blivit svarare. Jag spanner
mig i nacken och skuldrorna nir jag forsoker uppticka om det dr nagra f6rindringar
eller hinder i omgivningen. Det innebir att jag ofta fir huvudvirk och éronsusningar.
Jag har pratat med min likare om problemet. Han ansag att jag var stressad och skrev ut
lugnande. Det tors jag inte ta 6r jag dr radd att lugnande tabletter gér mig avtrubbad,
och jag behover vara koncentrerad i jobbet.

Doktorn pratade med mig om att jag kanske skulle ga i pension, s jag gar och funderar
pd det nu. Alternativet dr att ha ledsagare hela tiden. Men att vara si beroende av andra

minniskor varje dag kan jag inte tinka mig.

Men det finns vil heller inte nin som tror att man som dovblind ska vara kvar pa
arbetsmarknaden tills man blir 65?
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Merete Jacobsen

Merete Jacobsen ar 57 dar och har Usher syndrom med en grav horselnedsittning.

Hon dr gift och har tre utflugna barn. Hon och hennes man bor i egen villa i en forort
till en storre stad. De har ocksd en sommarstuga. Merete har frin forsta klass i grund-
skolan fitt specialundervisning i munavlisning till stod for sin nedsatta horsel.

Hon dr utbildad inom handel och kontor. Hon arbetade fram tills hon fick barn och var
sedan hemma med barnen i fjorton dr for att direfter arbeta nigra dr igen. Hon har i

dag synskirpa pa 0.25 och ett synfalt pa 2°.

Min frihet blir mer och mer inskrinkt for varje ar som gar

Frihet att sjilv vilja och vilja bort har dnda sen min ungdom betytt vildigt mycket for
mig. Jag kommer ihag ndr min man tyckte vi skulle gifta oss - ja det var ett riktigt frieri
- jag var osiker dven om jag dlskade honom. Att gifta sig betydde en inskrinkning av
min personliga frihet, tyckte jag. Ville jag det?

Vi gifte oss och har varit gifta i 32 ar nu. Vi fick tre barn och den delen av mitt liv har
varit ett gott liv. Inget tvivel om det.

Jag kiimpar for att bevara mitt oberoende

Det gick bra f6r mig i skolan. Jag blev mycket duktig pa munavlisning, si nir jag kunde
se den som pratade betydde inte min hérselnedsittning si mycket. Men jag klarade
mig inte si bra i exempelvis bollspel. Som barn och ung gick jag ofta till 6gonlikare
tor jag tyckte det var nigot fel med 6gonen. Men Ggonlikaren hittade inget. Som 30-
aring fick jag lisglaségon men jag tyckte inte det hjilpte. Cirka tio ar senare sig jag ett
TV-program om Retinitis Pigmentosa. Lakaren som pratade i programmet uppmanade
alla som hade dom symtom han talade om att kontakta honom. Det gjorde jag och da
fick jag konstaterat att jag hade Usher syndrom typ II. Det var faktiskt en littnad att fa
diagnosen och fa sitta ord pé alla de problem jag upplevde dagligen.

Nir jag avslutat min utbildning fick jag arbete pd kontor inom en stor verksamhet och
jag klarade mig fint. Nir jag sen fick barn, tre stycken med drygt tvd ars mellanrum,
var jag hemarbetande tills det yngsta var itta ar. Jag fick en uppfrischningskurs genom
rehabiliteringen och kom tillbaka till min gamla arbetsplats pa deltid. En kort tid
direfter blev det stor arbetsloshet och arbetsgivaren bad alla som hade nin form av
funktionshinder att soka fortidspension. Jag blev tvingad att gora det och det var jag
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mycket upprord over for jag var fortfarande duktig i mitt arbete. Jag beh6vde ocksd den
sociala kontakten och att fi komma hemifrin.

Nistan samtidigt med att jag slutade att arbeta blev min syn simre. Och under dom
senaste tio aren har det bara blivit simre och simre. I dag ser jag mycket lite men jag
kidmpar och kimpar for att bevara mitt oberoende s mycket som méjligt.

Allt tar lingre tid

Jag gar upp tidigt pd morgonen for att fa ut mesta méjliga av dan och for att slippa
stressa. Ndr man ser déligt tar allt praktiskt arbete mycket lingre tid och ofta tycker jag
att jag inte hinner det jag ska. Det tar mycket lingre tid att diska och sirskilt att stilla
tillbaka allt pd sin plats. Det tar lingre tid att komma pd vad som fattas i kylskapet
och skafferiet. Det tar mycket lingre tid att laga mat och att forsikra sig om att det
ar ritta ingredienser som kommer i maten. Det tar mycket lingre tid att stida for jag
miste alltid gi 6ver alltihop. Jag ser ju inte var jag eventuellt inte skulle beh6va stida.
Efterhand har jag tagit bort alla prydnadssaker. Dom ér bara till besvir, inte bara for att
dom ska dammas utan ocksd {or att jag kan stéta omkull dom. Nufortiden har vi bara
det vi verkligen anvinder. Allt annat 4r borttaget.

Vi har bott i det hér huset i snart 30 ar si jag kinner till omgivningarna bra. Jag har
alltid tyckt om att ta promenader i Vistskogen som ligger strax bakom huset. Jag kinner
stigarna utan och innan sa jag kan fortfarande gi ensam dér. Men om jag moéter en
granne maste jag vara noga med att inte vinda mig om for att hora si bra som moijligt,
tor di kan jag tappa orienteringen. Jag har gjort det négra ginger och da blir jag sa
tortvivlad och arg pa mig sjilv efterat.

Om jag koncentrerar mig kan jag fortfarande g till pendelstationen. Men det dr samma
sak dir, om jag méter nin som vill prata méste jag tinka pd hur jag stiller mig for att
héra och uppfatta bast. Gor jag inte det hinder det att jag gir it fel hall.

Hellre dker jag hem hungrig in har en ledsagare

Jag brukar dka med pendeltiget nir jag ska till syncentralen. Jag dker dit en ging i
veckan for att lira mig punktskrift. Jag dker med pendeln ocksa nir jag ska triffa min
promenadgrupp. Vi triffas varje torsdag kl. 11, pa Centralstationen och gir en tur till ett
eller annat stélle i tvd, tre timmar. Dom méter upp vid perrongen och hjilper mig med
det som behdvs. Pa sjilva promenaden gir jag sjilv alldeles bakom en av dom andra. Pa
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sista tiden har det blivit svirare och jag har funderat pi om jag ska sluta i gruppen. Jag
vill helst fortsitta, gor jag inte det si blir det en sak till som jag inte kan. Jag har varit

med i gruppen i nio ar nu.

I nirheten av syncentralen finns det ett trevligt kafé som serverar god mat har jag hort.
Men dir kan jag inte klara mig sjilv s jag dr alltid hungrig nir jag kommer hem. Da
kunde det nog vara bra med en ledsagare. Men nej, hellre dker jag hem hungrig.

Bade min man och jag har alltid varit fysikt aktiva. Vi har dkt skidor pa vintern och
gatt linga vandringsturer pa sommaren. Och ofta har vi akt skridskor i ishallen hir i
nirheten. Men det kan jag inte lingre pd grund av min daliga syn. Vi har nigra goda
vinner som vi triffar en ging i manaden och gir en laingpromenad tillsammans med. Vi

avslutar med att dta lunch péa nin restaurang. Jag tycker mycket om att dta god mat ute.

Oavsett var och med vem jag gar anvinder jag alltid en vandringsstav. Den ir ett gott
stéd nir man inte ser si bra.

Social samvaro kan vara en pirs

Vi umgés ofta med tvéd dkta par frin min mans tidigare arbetsplats. Jag tycker det dr
jttejobbigt men gor det f6r min mans skull. Det dr alltid ddmpad belysning vid dom
har triffarna och jag dr alltid ridd att jag ska stéta till och sla sonder nat. Jag har alltid en
liten bordslampa med sa att jag ser maten pa tallriken. Men jag hér absolut inget av vad
dom pratar om. Jo, en av minnen har en rést som jag kan uppfatta. Men annars dr det
over huvudet pa mig. Det dr inget ndje och jag dr glad varje ging det dr dverstokat.
Forr deltog biade min man och jag i tréffar i skridskoforeningen. Nu far jag inte ut nigot
av det, det dr alldeles for mycket folk dir. Min man gar dit sjilv numera.

Jag tycker det dr bést att ha gister i sommarstugan. D4 sitter vi pa terrassen dir dr det
ljust och bra. Eller ocksa gir vi en promenad ner till sjon och badar. Man kan gora si
mycket annat dn att prata dir. Det tycker jag dr bra och som jag brukar sija; jag hor
battre i dagsljus.

Men dven i dagsljus har jag blivit simre pa att uppfatta tal, jag ser inte tillrickligt for att
munavlisa. Det var det jag kunde f6rr. Numera dr det inte méanga roster jag kan uppfatta
eller hora vad som sijs. Det dr forfarligt. Som tur dr har jag en granne vars rost jag hor
och vi trivs med varandra. Vi umgés ungefir en ging i veckan hemma hos varandra och

tar en kopp kaffe.
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Tillvaron krymper hela tiden

Forr anvinde jag mycket tid till att ldsa tidningar. Jag tyckte om att f6lja med vad som
hinde i virlden. Nu kan jag bara lisa rubrikerna med hjilp av forstoringsglas. Nista
ging jag kommer till syncentralen ska jag prova en CCTV, en forstoringsapparat. Aven
om det tar en odndligt ling tid att lisa med den. Jag dr inte sd vilinformerad som jag
var forr. Jag har en teleslinga till TV:n si jag kan lyssna pd nyheterna, men all den
bakgrundsinformation jag forr kunde lisa mig till far jag inte lingre.

Inkdpen som jag forr gjorde sjdlv dom har min man tagit 6ver. Han tycker det gar for
langsamt nir jag dr med. Ibland insisterar jag i alla fall pa att fa f6lja med.

Min synnedsittning dr frustrerande. Fran och till 6verraskas jag av att jag plotsligt inte
kan gora sint som jag alltid har gjort. Inte sa mycket hir hemma f6r hir vet jag ju hur det
ar. Men nir jag ska till stan eller bara promenera omkring i grannskapet kan det bli en
del 6verraskningar. Det kan bero pé hur solen stir, om det dr mulet eller om det regnar.
Den ena dan dr inte den andra lik eftersom min syn varierar med vidret. Och det betyder
att varje gang jag ska ga ut kinner jag mer eller mindre lite dngest beroende pa vart jag
ska. Inte s& mycket om det dr hir omkring, det dr virre nir jag ska in till stan.

Jag miéste vara noga med att komma ihég att ta med nédvindiga hjilpmedel i handviskan
nir jag gar ut. Det idr tvi slags glaségon, en lupp och batterier. Solglaségonen har jag
hingande i en snodd runt halsen sa jag fort kan ta pa dom om jag blir blindad, vilket
hinder ofta. Och si den vita kippen och kepsen med den stora skirmen.

Nej, tillvaron krymper hela tiden. Forr kunde jag géra sa mycket sjdlv. Nu blir det mindre

och mindre. Och jag paverkas negativt av att vara beroende. Jag blir deprimerad och pa

déligt humor. Och s blir jag lite arg. Och det kinns alltid vildigt trakigt!
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Monica Larsen

Monica Larsen dr 61 ar, fodd dov och har Usher syndrom typ I. Hon anvinder
teckensprik. Monica bor i en trerummare i ett mindre sambille pa landet. Efter
avslutad skolging i specialskolan for dova flyttade hon tillbaka till sin hemort dir
forildrarna fortfarande bodde och fick arbete pi en fabrik. Monica gifte sig nér hon
var 24 dr och tvd dr senare fick hon sitt forsta barn, Kasper. Hon slutade da att arbeta
pa fabriken. Med tre drs mellanrum fick Monica ytterligare tvd barn, Ilse och Grete.
For ungefir 13 dar sedan dog hennes man efter en kort tids sjukdom. I dag har Monica
Larsen ett synfalt pa 5° och en synskirpa pa 0.1.

Jag sitter hir och ér lite deppad. Jag har precis sagt adjé till Lene Host som har varit min
intervjuare i ett nordiskt projekt. Ett projekt som har samlat in dévblindblivnas egna
erfarenheter av att ha ett progredierande funktionshinder, och dir jag har varit med i sex
intervjuer dom senaste fem dren.

Forst var jag osiker pa om jag ville vara med, vad skulle det betyda att bli intervjuad en
ging om dret i fem ar? Hade jag lust med det? Och vad skulle det innebira? Och vad
kunde jag bidra med i ett sint projekt?

I dag ir jag glad f6r att jag sa ja. Intervjuerna har gjort att jag kan se pa mitt livi ett storre
perspektiv, se hur jag har agerat i olika situationer och hur jag — med den kunskap jag har
nu — skulle dnskat att jag hade agerat.

Den fo6rsta intervjun var lite frustrerande. Lene Host hade tagit med sig en professionell
tolk. Samtidigt som jag — for sikerhets skull — hade bett min dotter Ilse tolka. Lene Host
insisterade pa att vi skulle anvinda den professionella tolken, si Ilse slapp komma. Ilse
och jag har utvecklat manga stodtecken som ger mig upplysningar om omgivningen
och om andras reaktioner pd méten. Men under intervjun blev jag ganska ndjd med
kommunikationen med tolken. Hon var bra..

Det ir inte litt att anviinda familjen som tolk

Mina déttrar, speciellt Grete, har i ménga dr varit min kontakt med den hérande virlden.
Men alla tre barnen, Kasper ocksa, har varit duktiga pa att stélla upp nir jag behovde
tolk. Nir barnen var sma var det min mor som fungerade som tolk. I bérjan gick det
bra, men efterhand ville hon bestimma mer och mer. Jag var tvungen att be henne tolka
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och ledsaga mig nir jag t.ex. skulle pa fordldraméten i barnens skola. Métena holls ju
kvillstid och jag kunde inte gi sjilv pa grund av min nattblindhet. Och dven om jag var
bra pa att munavlisa kunde jag inte ha nat allvarligare samtal med ldraren utan tolk.

Nir min mor fungerade som tolk, blev det ofta s att hon och ldraren talade mer med
varandra dn det min mor éversatte till mig. Nir jag fragade henne vad dom pratade om,
sa hon att det inte var nat viktigt. Men nir hon vid andra tillfdllen ville bestimma nat
om barnens uppfostran hanvisade hon till nit som liraren sagt pa ett férildramote och
som jag aldrig hort. Minga ginger blev jag bade arg och ledsen men jag visste inte vad
jag skulle gora. Jag beh6vde ju min mor som tolk. Jag 6nskade jag kunde ha triffat andra
doéva med hérande barn f6r att diskutera hur man klarade att uppfostra horande barn

nir man sjilv dr dov.

Jag behovde ocksi hjilp for att sdja ifran till min mor utan att stéta mig med henne.
Under méinga ar var jag ritt fortvivlad. Min man ville inte blanda sig i. Han tyckte att
om han tjinade pengar skulle jag skota hem och barn. Tank att jag skulle bli nistan 50
ar innan mors kritik inte lingre gjorde mig illa till mods. Men di hade mina barn ocksa
overtagit tolkrollen, jag var inte lingre beroende av henne.

Mina synproblem har fatt konsekvenser

Nir barnen var sma var inte problemen med synen s stora men visst paverkades livet.
Jag hade ett begrinsat synfilt som gjorde att jag hela tiden maste titta ner for att inte
snubbla 6ver sant som lig pa marken nir jag var ute. Anda snubblade jag ibland. Och si
har jag varit nattblind dnda sen barndomen. Det vill sdja att nir det skymde pa sa sig jag
inte s pass mycket att jag kunde g utan sillskap.

Nattblindheten innebar att det var min mor som féljde barnen till fritidsaktiviteter
under vinterhalvaret nir dom var sma. Hir var alltsd ett omrade till ddr jag var beroende
av mor. Jag var ofta lessen och kinde att jag inte rickte till. Alla andra — sirskilt min mor
— visste battre 4n jag. Men vad kunde jag gora annat dn att st ut?

Nir Grete flyttade hemifrin var det nog lite i protest eller en flykt, f6r nidr min man dog
blev Grete den jag kunde tala med. Ibland f6ljde hon med mig till méten f6r déva, men
det blev inte lika ofta som nir min man levde. Och det visade sig att vira vinner mest
hade varit min mans vinner. P4 den tiden blev Grete min fasta punkt i livet. Samtidigt
blev mitt synfilt allt mindre och synskirpan simre. Det innebar att jag inte kunde avlisa

35



vanligt teckenspriak med stora tecken. Jag var tvungen att fi teckenspriket med sma
tecken och utan stora gester sé jag kunde se tecknen i mitt begrinsade synfilt. Jag sa det
till mina barn men det glémde dom nistan alltid bort. Gang pi ging var jag tvungen att
be dom upprepa med sma tecken.

Di onskade jag ofta att det hade funnits nin information om konsekvenserna av mitt
synfel. Nat som mina barn kunde fatt, och som kanske skulle ha gjort att dom bittre
forstod min situation.

Attha en ledsagare iir en giva

Jag har en bekant, Irene, som ocksd dr dov och som stottade mig si gott hon kunde.
Hon sa att jag behévde hjilp utifrin. Hon hérde sig f6r i dévforeningen och fick veta
att det fanns en konsulent fér dévblinda som jag kunde vinda mig till. Irene var med
vid samtalet och det var skont att prata med en som kinde till vilka problem jag hade.
Dévblindkonsulenten skulle anséka om ledsagarservice hos kommunen. Fem timmar
beviljades och det blev Irene som blev min ledsagare. Nir sen Grete flyttade hemifrin
utokades timmarna till tio i veckan. Vi hade faktiskt fler 4n tio timmar tillsammans, for
vi blev riktigt goda vinner.

Nir dévblindkonsulenten kom nista gang frigade jag om jag kunde fi en bittre skirm
till texttelefonen. Min synskirpa var si dilig att jag ndstan inte kunde ldsa pa skirmen.
Hon foreslog en dator istillet och att jag skulle lira mig att maila. Men det ville jag inte
hora talas om. Jag ville bara ha en bittre skirm med firg. Det slutade med att jag skulle
ha en dator och efter lite betdnketid sa jag ja till att lira mig att anvinda e-post med
mera pd en kurs for dévblinda.

Det dr nat av det basta som hint mig de senaste aren. I dag dr datorn oumbirlig. Jag
anvinder den varenda dag och jag har varit pé flera kurser for dévblinda. Jag har ocksa
fitt en del dovblinda bekanta som jag mailar med. Det ér riktigt trevligt. Det hjdlper mot
den ensamhet som jag tycker att jag mer och mer upplever. Dirfor gar jag pa triffarna
tor dovblinda en ging i manaden hir i regionen dven om restiden tar fyra timmar fram
och tillbaka. Jag gor det for jag mér s bra av att vara tillsammans med andra dévblinda
som kinner mig och tar hinsyn. Tillsammans med dom kan jag slappna av.

Nu kan jag se lite igen
Men det allra bista som hint mig pa senare dr dr att jag blivit opererad for gra starr pd
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héger 6ga. For ndgra ar sen ndr jag var till 6gonkliniken féreslog likaren att jag skulle
opereras. Men han forklarade det s daligt och jag hade inget av barnen med mig som
tolk sa jag vagade inte. Nir jag skulle till 6gonldkaren for knappt ett ar sen bestillde jag
tolk och likaren tog sig god tid att forklara. Jag opererades for tre manader sen och nu
kan jag t.ex. se skillnad mellan grus och plattor. Det har jag inte kunnat pa flera ar. Nu
klarar jag att ga ut sjdlv for jag kan tydligt se vilket underlag jag gir pa. Det dr hirligt!

Nistan samtidigt med operationen bestimde Irene sig for att flytta harifrin. Det var en
stor sorg for mig. Aven om vi mailar till varandra varje dag ir det inte detsamma som att
triffas. Nu har jag fatt en annan ledsagare. Hon dr bra men inte precis nin vininna och
hon ir tillsammans med mig exakt tio timmar i veckan. Dérf6r kinns det bra att jag sjilv
kan gi en promenad nu. Bara synen hiller!

Nir jag fyllde 60 forra dret tyckte mina barn att jag skulle ha en stor fest. Mina goda
erfarenheter av professionell tolk under det nordiska projektet gjorde att jag bestimde
mig for att bestilla tolk till festen. Vivar 30 personer. Mina barn, svirdottern, svirsonerna,
barnbarnen, svirforaldrarna till tvd av mina barn, mina tvd systrar och deras min, Irene,
ndgra grannar och vinner frin dév- och doévblindvirlden. Och fér férsta gangen kunde
jag prata med alla utan att mina barn skulle vara tolkar. Det blev en séin trevlig och rolig
fest och det var sd hirligt att vara fri att prata med vem som helst!

Nu bestiller jag tolk nir jag ska till doktorn, tandlikaren, banken eller nir jag beh6ver
prata om négot viktigt med nén hérande. Mina barn anvinder jag som tolk bara nir
tolkcentralen inte har nan ledig tolk. Det ir ju tyvirr sd att det dr brist pa tolkar till dova
och dévblinda och deras behov. Mina barn har ocksd mycket att géra. Dom har arbete
och dom har fitt barn. Det blir inte sd mycket tid 6ver. Men vi ses ofta pa helgerna.
Nufortiden tycker jag bist om att vara pa tumanhand med barnen fér da kan vi prata
med varandra. Samlas vi alla, barnen och deras familjer eller bara négra av oss blir det
naturligt att dom ofta anvinder talspriket. Aven om jag ir opererad for gré starr si kan
jag inte se att munavldsa och med mitt lilla synfilt kan jag absolut inte uppfatta vem det
ar som pratar.

Det hinder inte si mycket i mitt liv men jag tycker nog att jag har funnit mig ritt vl
tillratta.
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— ett novdiskt projeks

Det Nordiska Projektet dr ett gemensamt nordiskt samarbete, dir 20
dovblindblivna personer frin Norge, Sverige, Island och Danmark arligen
under en femarsperiod deltagit i intervjuer om de praktiska, kinslomissiga och
sociala konsekvenserna av en framatskridande syn- och horselnedsittning.

Resultatet bestar av sex temahiften som, utifrin mycket personliga berittelser
och upplevelser av livet, ger den professionella virlden majlighet att uppticka
— eller ateruppticka — de manniskor som den professionella insatsen dr riktad
mot. Hiftena pekar pa det som fungerar och pé det som inte fungerar sa bra.
Pa detta att vara i centrum av en rehabiliteringsinsats eller pa kinslan av att ha
torlorat kontrollen 6ver det egna livet, pa var styrkorna och svagheterna finns.

Hiftenakan anvindas som enkalla f6rinspiration f6ranpassning eller utveckling
av de insatser och den service som erbjuds personer med dévblindhet. De kan
skapa en djupare forstaelse for det individuella perspektivet och nédvindigheten
av att fokusera den enskilda ménniskans behov. Slutligen kan hiftena ocksi
lisas som ett historiskt tidsdokument av 20 personers liv.
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