RADGIVNING

"EFTERHANDEN SOM MINE
SYNSPROBLEMER BLEV VARRE,
FOLTE JEG MIG MERE ALENE
MED MIT HANDICAP”

2015

”MINE VENNER KAN IKKE SATTE

SIG IND |, HVORDAN DET ER AT
VARE DGVBLIND, MEN DET KAN
MANDENE | NETVERKSGRUPPEN”

CFD’s dovblindekonsulenter har igennem de senere ar etab-
leret flere netveerksgrupper herunder en netveerksgruppe for
meaend kaldet mandegruppen. Mandegruppen bestar af en
handfuld maend, som har et seerligt livsvilkar: De har en alvor-
lig hore- og synsnedsaettelse som folge af Usher syndrom.’
Maendene har modtes siden 20171 og har blandt andet veeret
pa Jyllandsringen, hvor de hver iscer fik en drommetur i en
Ferrari sammen med en professionel racerkorer. Andre gange
har meendene vaeret samlet om en god frokost. De naevnte
samveaersformer er med til at skabe de rette rammer for gode
snakke om hverdagens udfordringer, hvilket Peter Knak, som
er én af deltagerne i mandegruppen, veerdsaetter.

MZND HAR OGSA BEHOV

FOR AT TALE OM LIVET MED

ET DOBBELT SANSETAB

Sidst meendene mgdtes var til en
nytarsfrokost, hvor de blandt mange
andre emner drgftede aktiviteter for
det kommende ar - klatre i treeer,
svgmmetur, overlevelsestur osv. De
naevnte samveaersformer bekraefter
umiddelbart en ofte forekommende
generalisering om maends handte-
ring af sygdom, som handler om, at
mand foretraekker samvaersformer,
der bygger pa handling og ikke pa
udveksling af fglelser. Flere af maen-
dene i mandegruppen har da ogsa
fra start givet udtryk for, at de ikke
“bare vil sidde rundt om et bord og
tale om deres problemer”. Men det
er ikke ensbetydende med, at de
ikke har behov for at tale om det at
leve med en alvorlig here- og syns-
nedsaettelse eller udveksle falelser.



| mandegruppen kan Peter Knak erfaringsudveksle med ligestillede om bl.a. arbejde, familie og fritid

”MINE VENNER KAN GODT
SE PA MIG, AT JEG HORER
OG SER DARLIGT. MEN

DE KAN IKKE SATTE SIG
IND I, HVORDAN DET ER
AT VAERE D@VBLIND. DE
VED JO IKKE, HVILKE
PROBLEMSTILLINGER,
JEG OPLEVER PA EN
ARBEJDSDAG”

Begge dele foregar i mandegruppen.
Men det foregar ofte, imens de fore-
tager sig noget andet, fx nar de spi-
ser eller i forleengelse af en Ferraritur,
dvs. samtidig med at de handler.

PETER SAVNEDE ET NETVZARK
Peter Knak er 43 ar, uddannet inge-
nigr, har et arbejde, er gift og familie-
far. P& den made adskiller Peter sig
ikke vaesentligt fra de gvrige mand

i netvaerksgruppen. Fgr mandegrup-
pen blev en realitet, bankede han

en dag pa devblindekonsulentens
kontor, og spurgte om hun havde
kendskab til andre erhvervsaktive
familiefaedre, som havde lyst til at
erfaringsudveksle omkring det saer-
lige at leve med et dobbelt sansetab.
Den pagaeldende dgvblindekonsulent
spurgte sine kolleger til rdds. Der
viste sig at veere en handfuld maend
forskellige steder fra i Danmark i
samme situation som Peter.

Forud for deltagelse i mandegruppen
havde Peter igennem flere ar oplevet
at std alene med sin situation, og fo-
lelsen blev ikke mindre efterhanden,
som hans sansetab progredierede:

“Efterhanden som mine synsproble-
mer blev veerre, folte jeg mig mere
alene med mit handicap.”

| dag kan Peter forteelle sddan om sit
udbytte af netvaerksgruppen:

“Her kan jeg fa sparring og here,
hvordan andre tackler hverdagens
udfordringer, og ogsa fa et klap pa
skulderen og sparring pa spargsmal
som: skal jeg s@ge fleksjob, nar jeg nu
er sa kvaestet efter arbejde? Vil det
veere muligt? og hvordan med hand-
tering af born?”

NETVZARK ER EN VIGTIG STOTTE

I LIVSOMSTILLINGEN

CFD’s dgvblindekonsulenter lavede

for nogle ar siden, i samarbejde med
nordiske kolleger, en undersagelse?,
som havde til formal at gge viden om
livsomstillingsprocessen for menne-
sker, der rammes af en alvorlig hgre-
09 synsnedsaettelse. Resultaterne fra
undersggelsen viser, at livsomstillings-
processen for den enkelte opleves som
et anstrengende og ensomt arbejde,
der ofte foregar skjult for omverdenen.
Den stgtte man far i denne proces har
stor betydning for, hvordan man kom-
mer igennem livsomstillingen. Blandt
andet viser det sig at have stor be-
tydning for egen tilpasning til det nye

i livet, at man mader andre personer
med dgvblindhed og kan identificere
sig med dem. Det viser sig at veere af-
gerende for at kunne tage imod stotte.
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“HER KAN JEG FA SPARRING
OG H@RE, HYORDAN ANDRE
TACKLER HVERDAGENS
UDFORDRINGER, OG OGSA
FA ET KLAP PA SKULDEREN
OG SPARRING PA
SPGRGSMAL SOM: SKAL JEG
S@GE FLEKSJOB, NAR JEG
NU ER SA KVAESTET EFTER
ARBEJDE?”

Med netveerksgruppen pa Jyllandsringen. Peter Knak og de andre meend i
netvaerksgruppen fik en dremmetur i Ferrari

Ligesom man indser, at man ikke er
helt alene om at udvikle og leve med
et kombineret sansetab, hvilket kan
mindske folelsen af ensomhed.

Folelsen af at vaere alene med sin
situation kan Peter godt genkende:

“Mine venner kan godt se pa mig, at
Jjeg harer og ser darligt. Men de kan
ikke saette sig ind i, hvordan det er at
veere devblind. De ved jo ikke, hvilke
problemstillinger, jeg oplever pa en
arbejdsdag. Der er det rart, at der er
nogen som pa egen krop ved, hvad
det er at veere devblind. Mine ven-
ner kan ikke seette sig ind i, hvordan
det er at veere devblind, men det kan
meaendene i netvaerksgruppen.”

DELTAGERNE LARER AF
HINANDEN

Ovennaevnte undersggelse bekraef-
ter, at etablering af netvaerksgrupper
er en vigtig del af den specialrédgiv-
ning, som dgvblindekonsulenterne
yder til voksne i alle aldre med er-
hvervet devblindhed.

Else Marie Jensen, der er den ene af
de to dgvblindekonsulenter, som del-
tager pa megderne i netveerksgrup-
pen forteeller:

"Jeg oplever i netvaerksgrupperne,
at deltagerne neensomt skubber til

hinanden. Fx var der en deltager, som
var skeptisk over for at skulle have en
kontaktperson.’> Men sé herte han en
deltager berette om sine oplevelser
med at have faet en kontaktperson i
forhold til at fale sig mere selvstaen-
dig ved ikke at skulle bede sin aegte-
feelle om hjeelp til alt og fik dermed
mod pa ogsa at preve det.”

Else Marie fortseetter:

”"Den vigtigste opgave for os profes-
sionelle i forbindelse med opstart af
en netvaerksgruppe er at fa matchet
deltagerne rigtigt. Der skal veere en
god kemi og en oplevelse af at have
noget til feelles ud over det dobbelte
sansetab.”

| mandegruppen bliver der talt om
arbejde, fritidsliv, familie og de for-
skellige roller, maendene er i. Der bli-
ver udvekslet erfaringer om hjaelpe-
midler, talt om kommunikation i fami-
lien og pa arbejdspladsen. Maendene
laerer af hinandens strategier, hvilket
ruster dem til bedre at handtere de
sociale, psykiske og arbejdsmaessige
vanskeligheder.

DOVBLINDEKONSULENTERNES
ROLLE | NETVAERKSGRUPPEN
Else Marie Jensen uddyber davblin-
dekonsulenternes rolle i netveerks-
grupperne:
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”DEN VIGTIGSTE OPGAVE FOR OS PROFESSIONELLE

| FORBINDELSE MED OPSTART AF EN NETVARKSGRUPPE ER AT
FA MATCHET DELTAGERNE RIGTIGT. DER SKAL VZARE EN GOD
KEMI OG EN OPLEVELSE AF AT HAVE NOGET TIL FALLES

UD OVER DET DOBBELTE SANSETAB”

“Vores rolle er sddan overordnet at
facilitere maderne. Vi bidrager ogsa
med viden om lovgivning og kom-
penserende foranstaltninger, ndr del-
tagerne drefter, hvordan de fx hand-
terer deres arbejdssituation. Endelig
kan vi ogsa samle op efter netvaerks-
mederne og give socialfaglig stotte
til nye tiltag for den enkelte.”

Uanset om det er mandegruppen
eller en af de andre netveerksgrup-
per, som dgvblindekonsulenterne er
involveret i, s& gaelder reglen:

"Det er altid brugerne, der er med til
at seette dagsordenen og har indfly-
delse pa, hvad der skal veere i fokus
den pagaeldende dag”, slutter Else
Marie.

1) Usher er en alvorlig progredierende lidelse,
som omfatter en medfedt herenedsaettelse og
betyder, at personen senere i livet udvikler en
synsnedsaettelse. Der findes forskellige typer af
Usher, som bl.a. adskiller sig fra hinanden ved
graden af herenedsaettelsen.

2) Livsomstilling ved kombineret syns- og hare-
nedsaettelse/davblindhed - et indre arbejde
over tid (Gullacksen, Géransson, RéGnnblom,
Koppen og Rud Jergensen, 2011).

3) Personer over 18 ar(ingen gvre aldersgraense),
som falder ind under definitionen pa devblind-

hed, har ret til en kontaktperson ifelge Service-
lovens § 98.
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