typ Il -vuxnas erfarenheter av vardagsliv och
samhiiliskontakter

Agrenska anordnade i mars méanad 2019 en tredagarsvistelse fér vuxna som har

Ushers syndrom typ Il. Ytterligare en vistelse anordnades i september 2020. Ett av inslagen
under vistelserna var en gruppintervju om vardagsliv och samhallskontakter. Totalt deltog 7 man
och 7 kvinnor mellan 28 och 67 ar.

| gruppintervjun diskuterades deltagarnas erfarenheter fran féljande omraden:
-skolgang/utbildning, arbetsliv

-boende och vardagsrutiner

-sdmn och aterhamtning

-fritid och egen tid

-sjukvard och andra samhallskontakter

Skolgang/utbildning, arbetsliv

Skolgang/utbildning

Vid Ushers syndrom Il &r man fédd med bade hoérsel- och synnedsattning. Hérselnedsattningen visar sig
forst. Darfor var det horselnedsattningen som var mest markbar i grundskolan och som paverkade mest,
utom for ett fatal deltagare

Det var oftast féraldrarna som upptackte att deras barn hoérde daligt. Ibland reagerade man pa att talet
var samre. | nagot fall upptacktes horselnedsattningen nar man kom till en logoped eller bérjade
forskolan eller skolan. Manga fick sina forsta hérapparater i tva-trearsaldern, nagon nar hon var fem ar,
en person nar hon var tjugotva. De flesta accepterade att ha hérapparater som barn, dock berattade en
deltagare att hennes bade kunde aka in i vaggen och ner i toaletten.

Det radde delade meningar om huruvida det var bast att ga i en klass med fullt hérande barn eller i en
horselklass. Manga foraldrar fick kdmpa for att deras barn skulle fa ga bland fullt hérande barn och for
att de skulle fa hjalpmedel. De tyckte det var det basta, for det var det hdrande samhallet barnen skulle
mota. De informerade ocksa bade personal och ibland klasskamraterna. Andra tyckte horselklass var
viktigt for det stéd som kunde ges i en sddan. Man tyckte att det gav en bra start i livet med trygghet och
aven en identitet som en person som har en hdrselskada.

En annan férdel med hdrselklass kunde vara att dar fanns specialutbildad personal som hade valt att
arbeta med elever som hade horselnedsattning samt att dar fanns de anpassningar och hjdlpmedel som
behdvdes. En deltagare berattade dock att han gick i en klass fér déva elever. Undervisningen var
jattedalig och personalen tyckte synd om eleverna. En fordel var dock att han kunde uppratthalla det
teckensprak han bdérjat lara sig i férskolan.

Ibland fanns inte tillgang till horselklass pa hemorten. En deltagare som gick i vanlig grundskoleklass
akte med sin mamma till en hérselgrupp en gang i veckan, en annan bodde inackorderad i en familj pa
en ort dar det fanns hoérselklass. Nagon bodde pa elevhem nér hon blev lite aldre. En deltagare var tva
sommarveckor under fem ars tid pa ett lager for personer som hade hérselnedsattning. Det var regionen
som anordnade. Dar var allt fran forskolebarn till pensionarer. Man umgicks, hade aktiviteter och det var
hdrseltraning och taltraning och man fick prova olika typer av hdrapparater. Han tyckte att det var tack
vare dessa sommarveckor som han lart sig att tala sa bra.

De flesta deltagarna hade gatt i klasser tillsammans med fullt hérande kamrater.

Vissa larare i den vanliga grundskoleklassen verkade tycka det var besvarligt att hantera tekniska
hjalpmedel. Det kunde handla om att tala i mikrofonen till horselslingan. En larare "gldmde av”
mikrofonen, en annan kunde bara inte Iata bli att fingra pa antennsladden, trots att hen blev pamind.

Det skrapade och vasnades i elevens hdrapparater, till slut fick hon stéanga av T-laget.
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Nagra hade forutom de tekniska horselhjalpmedlen stod i form av extraldrare med kunskap om
horselnedsattning samt av talpedagog. | nagons klass var det farre elever pa lag- och mellanstadiet pa
grund av hennes hérselnedsattning.

Man brukade sitta i bankraden langst fram. En deltagare berattade att hon kunde héra vad lararen sade,
men inte vad de andra eleverna som satt bakom och runt om svarade. | hennes fall fanns ingen
horselklass pa hemorten och foraldrarna fick argumentera for att hon skulle ga i en vanlig
grundskoleklass, istéllet for tillsammans med barn som hade kognitiva nedsattningar, som var det
alternativ som forst erbjods.

Hon fick daliga betyg, men i sjunde klass boérjade hon i en horselklass i en annan stad. Det fungerade
valdigt bra och hon kom, som hon beskrev det, “pa banan igen”.

| en horselklass hade man matta pa golvet for att det inte skulle bli s& mycket skrap fran stolarna. Dar
fick man ocksa sitta pa en horisontell rad for att lara sig att Iasa pa lapparna.

Den aldsta deltagaren beskrev sin skolgadng som mobbning rakt igenom. Han var foédd pa femtio-talet.
Da fanns inte de sma hérapparater som finns idag, utan han beskrev en liten ldda med lurar som man
satte pa bordet. De andra barnen skrek i lurarna. Han gick i en vanlig grundskoleklass, det fanns inget
annat dar han bodde. | sjunde klass bérjade han i en horselklass och aven dar upplevde han mobbning.
Ytterligare en deltagare hade varit med om den sortens hdrapparat.

En annan deltagare borjade skolan pa attiotalet. Han beskriver sin skolgang som lyckad. Han gick i en
klass med fullt hérande kamrater hela grundskolan. Han tankte att attiotalet var en gynnsam period. Det
fanns goda samhalleliga resurser. Personalen pa hans skola hade blivit ordentligt informerad, larare och
rektor samarbetade med hans foraldrar samt specialpedagog och habilitering. Han tyckte det var viktigt
att all personal var involverad i arbetet, klasslararen ska inte std ensam. Men det allra viktigaste var
vilken installning skolans personal hade, sag man enbart hinder och problem hjalpte inte all varldens
information och resurser.

En annan deltagare instamde i att tidsperioden var viktig. Han upplevde mobbning nar han gick i en
vanlig grundskoleklass pa sextio- och sjuttiotalet. Bade teknik, bemdtande och mojligheten att skaffa
information ar battre idag. Han hade ett fint exempel fran en bekants barn som gick i en klass med fullt
hérande kamrater. Alla i klassen, bade larare och andra elever fick lara sig tecken. Det blev ett
samarbete kring ett gemensamt projekt och den elev som hade hérselnedsattning blev inkluderad pa ett
bra satt.

En deltagare tyckte att hon alltid hade haft goda vanner i sin klass med fullt hérande kamrater. Hon hade
inte missat nagot, varken med kunskapsinhamtning eller kompisrelationer. En period pa mellanstadiet
tyckte hon det var pinsamt att lararna anvande mikrofonen till hérselslingan och ville inte ha det sa. |
sjatte klass fick hon hérapparater utan T-funktion och har inte haft det sedan dess. Hon tyckte inte att
hon behdvde det. Ett litet tag ville hon inte ha haret uppsatt, det var lite kansligt, men gick éver fort. Hon
beskrev skolgangen som en bra tid.

Nar det galler skolidrotten var det flera som tyckte det var jobbigt med bollsport. Att sta i mal fungerade
bra for en deltagare. Man kunde lata alla prova pa att spela fotboll med égonbindel, féreslog nagon. En
person poangterade att det var viktigt att man fick det stéd man behévde utan att man kande sig utpekad
eller speciell pa ett negativt satt.

Synnedsattningen, retinitis pigmentosa, RP, visar sig senare an hdrselnedsattningen. RP innebar en
gradvis forsamring av syncellerna i 6gats nathinna. Synnedsattningen uppmarksammades i olika aldrar
hos deltagarna. Nagon var fyra ar, nagon var fem. Men de flesta fick glaségon nar de gick pa
mellanstadiet och vissa hann bli vuxna. Flera séger att de alltid haft daligt mérkerseende och i daligt
upplysta rum har de haft svart att kdnna igen andra och att ga i trappor. Man trodde att det var sa det
var, att alla hade daligt mérkerseende. Man visste ju inget annat. En deltagare beskrev att hon sag sin
sista stjarnhimmel nar hon var fyra ar, en annan att han aldrig tyckt om gymnastik eller att klattra i trad.
For vissa drojde det lange innan de fick diagnosen Ushers syndrom typ Il. Flera var vuxna.
Vissa dgonlakare hade namnt ett eventuellt samband med hérselnedsattningen, men det blev inte alltid
mer an sa.
Nar det galler gymnasiestudier hade vissa gatt pa Riksgymnasiet for horselskadade, nagra i horselklass
och andra integrerat. En deltagare upplevde att nivan och takten var for lag pa Riksgymnasiet. Han
ansag att specialklasser kan fungera at det hallet, ocksa. De maste inte vara basta valet. Men det kan
saklart bero pa just den skolan och personalen. Det var svara val man stélldes infér, vilken skolform som
passade en bast, resonerade han.
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Det var ocksa svart att veta vilken linje man skulle valja nar man valde till gymnasiet, veta vad man ville.
Gymnasievalet ar knappt ett satt att valja yrkesbana, mer ett satt att hitta sig sjalv, att bli vuxen,
resonerade ett par andra deltagare.

En person berattade att han inte anvande sig av hérselslingan nar han gick pa gymnasiet. Han hade for
vana att satta sig sa att ljuset foll pa ett bra satt pa lararnas lappar och han laste pa lapparna. Han
anvande sig inte av slingan pa universitetet heller. Det var forst pa senare tid som han tyckte att han
hade det behovet. Han orkade inte langre vara sa koncentrerad och dessutom tyckte han att yngre
personer artikulerade daligt, det var liksom bara laten, emellanat. Hans egna barn gjorde likadant,
verkade vara en trend bland yngre. Den aldre generationen var lattare att kommunicera med, tyckte han.
Aven flera andra deltagare hade last pa universitetet. En person tyckte det var stor skillnad jamfort med
gymnasiet hur mycket ansvar man sjalv behdévde ta for att fa de anpassningar och hjalpmedel man
behdvde. Pa gymnasiet fick man det serverat. Universitetets samordnare var den person man fick
kontakta. Aven till larare/férelasare var det viktigt att man var tydlig med vad man behdvde. Man kunde
inte rakna med att gemene man kande till en sallsynt diagnos och hur de skulle agera i en
undervisningssituation. Men nar man ar vuxen kan man ju beskriva sina behov. Flera hade nytta av
horselslingan, man satte sig langst fram, bad att fa undervisningsmaterial i férvag i digital form. Vid
tentor kunde en larare sitta med och lasa upp uppgifterna. Seminarier och grupparbeten kunde vara
svart. Man fick forsoka lyssna éver rummet och be andra upprepa sig. En deltagare berattade att det var
mer anstrangande nar féreldsningar holls pa engelska. Dels skulle hon koncentrera sig pa att hora, dels
pa att forsta spraket. | stora salar blev det ocksa stora avstand till férelasaren, aven om man satt langt
fram. Nagon hade tillfrdgats om han ville ha tolk pa férelasningar, men tyckte inte att han behdvde det.
Han sade till nar det inte fungerade.

Arbetsliv

Exempel pa deltagarnas arbeten var eller hade varit massageterapeut, ekonom, lantmatare,
projektledare, privatradgivare pa bank. En person som var lantmatare och enhetschef var tidigare
dubbelarbetande eftersom han aven hade haft eget lantbruk. Vidare arbetade man pa personalkontor,
med paketering pa Samhall, med administration inom FSDB, Férbundet Sveriges Dovblinda. Nagon var
arbetslds, hade tidigare jobbat som montér och pa lager. En person var uppsagd pa grund av arbetsbrist
beroende pa pandemin.

Nagra tog sig till jobbet med fardtjanst, en person tog fardtjanst till busshallplatsen. En deltagare akte
sparvagn. Sa lange det var ljusa morgnar och eftermiddagar gick det bra, men hon funderade pa hur det
skulle kannas till vintern nar det blev mérkare.

Man resonerade kring hur ens arbetsliv fungerade eller hade fungerat, om man kanske skulle valt en
annan bana, istallet. Men ibland hade man inte fatt sin diagnos och synnedsattningen visade sig, i alla
fall i hég grad, sent hos vissa. En person som i sitt arbete varit ute mycket i skog och mark, snubblade
och fick grenar i huvudet. Han fick sin diagnos nar han var trettio ar. Han kunde inte jobba kvar i det
yrket. Hade han vetat skulle han valt nagot annat. Han hade aven uppdrag inom kyrkan och énskade att
han hade valt en yrkesbana inom det omradet, da hade han kunnat fortsatta med det.

En deltagare var sjukskriven 25 %. Hon hoppades kunna fa aktivitetsersattning. Det var verkligen inte
vad hon tankt sig, att inte kunna jobba heltid. Hennes syn férsamrades kraftigt for tva ar sedan, nar hon
var tjugosju ar. Det var chockartat. Nar det sker gradvis hinner man pa nagot satt vanja sig lite. Hon
upplevde att hon blev mycket tréttare numer. Det var ett svart beslut att ga ner i arbetstid och hon
funderade pa hur det skulle ga med karriaren. Men nu sag hon vilken effekt det fatt pa hennes liv. Férut
orkade hon inte med nagot efter jobbet, gick bara och lade sig. Nu orkade hon med att gora saker pa
fritiden, det hade blivit en sorts balans och hon var valdigt njd.

Hon beskrev det som att batterierna aldrig hinner bli fulladdade, for man lagger sa mycket energi bara pa
att se och hoéra. Hon traffade mycket manniskor pa jobbet, satt i telefon och i méten. Nu var hon ledig pa
torsdagar, det var en bra dag att vila, ungefar mitt i veckan.

En person som alltid jobbat heltid hade blivit arbetslds pa grund av pandemin. Hon funderade mycket pa
hur hon skulle kunna ta sig in pa arbetsmarknaden igen och hade kontakt bade med arbetsférmedlingen
och doévblindteamet.

Den deltagare som bade var anstalld och hade haft eget lantbruk tyckte att det var viktigt att tanka
positivt och att man kan ha ett bra arbetsliv trots att man har Ushers syndrom typ Il. Visst var han trétt pa
kvallarna nar han var dubbelarbetande, men han beskrev det som att han inte "lade s& mycket krut” pa
funktionsnedsattningen. Han berattade att han hade traffat en person i sjuttioarsaldern som ocksa
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hade Ushers syndrom typ Il och han hade annu inte bérjat anvanda vit kapp. Han klarade sig skapligt
anda och deltagaren tyckte det var gladjande och hoppingivande.

De anpassningar eller hjalpmedel man hade pa sina arbeten kunde vara hoérselslinga, att mobilens ljud
gick rakt in i hdérapparaten, extra belysning, att alltid sitta pa en plats som var férdelaktig ur ljussynpunkt,
forstoringsprogram och rérlig arm fér datorskarmen. En person som kom fran ett annat land blev valdigt
forvanad over alla horsel- och senare synhjalpmedel hon erbjéds via Arbetsférmedlingen, nar hon skulle
bdrja arbeta i Sverige. Hon visste inte ens att det fanns. Nar hon arbetade i sitt hemland hade hon bara
berattat for sina narmaste kollegor att hon hoérde daligt och anvande hérapparater, absolut inte for
arbetsgivaren. Hon tyckte nu att det hjalpt henne mycket att vara 6ppen med sin funktionsnedsattning.
En annan deltagare hade fatt sina anstéllningar efter att ha sommarjobbat pa de arbetsplatserna. Da
kande han alla i férvag och han blev sedd som den person han var, inte som sin funktionsnedsattning.
Kollegorna larde sig lite tecken som stdéd och han visste vilka anpassningar han behdvde och fick dem,
ocksa. Det var horselslinga, material i forvag infor kurser, papper i olika farger.

De flesta upplevde stor forstaelse hos arbetsgivare och kollegor. En deltagare poangterade att han
foredrog att anpassa sin arbetssituation efter sin egen person, inte efter vad som ansags passa en
person som har Ushers syndrom typ Il. | jobbsammanhang brukade han presentera sig som en person
som har dévblindhet och férberedde pa att det darfor ibland kunde uppsta missforstand i
kommunikationen.

En annan deltagare tyckte att hon hade bra stdd av sin arbetsgivare, som var lyhord fér hennes behov
och som bland annat hade uppmuntrat henne att &ka till Agrenska.

Nagon hade tagit hjalp av personal pa dévblindteamet, som kan komma ut till arbetsplatser och
informera. Det kandes inte lika personligt, nar det kom en utomstdende och man inte behévde informera
sjalv. En annan person lat AMI hérsel komma och informera pa sin arbetsplats. Manga av
arbetskamraterna tyckte det var bra, medan deltagaren upplevde det som att vissa av kollegorna tyckte
att det blev for stort fokus pa just honom och att han fick férmaner, till exempel fortur till vissa kurser. Det
medférde mobbning pa arbetsplatsen.

En deltagare tyckte att hon blivit bematt helt utan respekt och forstaelse och det ledde till att hon
kollapsade. Det tog flera ar for henne att hamta sig. Ingen av deltagarna hade vant sig av Nkcdb,
Nationellt kunskapscenter for dovblindfragor som férmedlar kunskap till dem som i sitt arbete méter
personer som har dévblindhet.

Boende, vardagsrutiner

Deltagarna bodde som alla andra, vissa i lagenhet och vissa i villa eller radhus.
Efter hembesdk av kommunens synkonsulent hade man fatt extra belysning i kék och badrum. Ville man
ha det i andra utrymmen fick man oftast ordna med det sjalv, upplevde de flesta deltagarna. En person
hade dock fatt jattebra belysning dverallt via kommunen.
En kvinna ville ha battre belysning i hela Iagenheten. Hon ville skaffa ljusslingor att fasta pa till exempel
kanter. Hon skulle tjata pa sin man sa han fixade det. Hon tyckte han var lite lat!
Det finns ljusslingor att kbpa pa Jula, tipsade en deltagare. De var aven bra att ha under trappan, for att
markera stegen.
Flera hade stark utebelysning. Nagon hade satt upp belysning vid ingangen till huset och till férradet
samt vid garageuppfarten. Lamporna tdndes av sig sjalva nar det blev moérkt och de lyste nedat och at
sidorna. Att ha en ficklampa tillganglig var praktiskt nar man skulle leta i en garderob, ga till tvattstugan
eller kanske hade tappat en hérapparat. En pannlampa fyllde samma funktion. Det var viktigt att
belysningen inte var blandande.
En deltagare hade tillsammans med sin fru renoverat sitt hus och anpassat det fér honom samtidigt som
de ville att det skulle se snyggt ut. De hade satt upp fasadbelysning som lyste uppat och nerat och
markerade huset, sa han sag var det var i férhallande till omgivningen. Det sag ut som ett rymdskepp!
Inomhus hade de i flera rum stark belysning med rérelsesensor. Da slapp han téanka pa att tdnda nar han
skulle hamta nagot. Han tyckte att han hade god nytta av tekniken. Malet var att styra alla husets
funktioner frdn mobilen, da skulle han ha koll. Nu kunde han tdnda och slacka lampor, styra TV, radio
och musik. De hade aven installerat nyckelldsa las och laste och laste upp ytterdérren med mobilen.
Det var bra att slippa behdva leta efter nycklar.
En annan deltagare hade i samband med att hon bytte el-leverantér ocksa skaffat en app i telefonen for
att tanda och slacka lampor. Jattebra om man vaknade pa natten och att man kunde tanda innan man
gick in och slacka efter att man gatt ut. g
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En persons man hade malat konstraster pa dorrar och karmar.

Café au lait-fargade dorrar med vita karmar och mérka handtag utgjorde bra kontraster. Nagon hade
malat konstraster i trappan.

Att ha trésklar kunde vara bade bra och daligt. Man kunde snava pa dem, men samtidigt talade de om
att man var pa vag in i eller ut ifran ett rum. Vissa hade tagit bort mattor.

Det var viktigt att man visste var man hade saker, att var sak lag pa sin plats, inte minst i koket.
Kryddorna behdvde verkligen ha sina fasta platser. Flera hade talande koksvagar. Ingen anvande sig av
en nivaindikator som talade om nar man hallt tillrackligt med vatska i ett karl. Man satte fingrarna i
kaffekoppen och nar man brande sig var det fullt! Var man flera kunde ju nagon annan halla upp. En
speciell penna for att marka upp férpackningar i frysen var bra. Da slapp man plocka fram jordgubbar
istallet for kottbullar!

En Daisyspelare for att lyssna pa talbécker anvande en deltagare.

Exempel pa horselhjalpmedel man hade var horselslinga, forstarkning till tevens ljud och forstarkt ljud pa
dorrklockan och vackarklockan. Vibrerande vackarklocka som dven hade funktionen att den vibrerade
om det ringde pa dorren eller om brandvarnaren gick igang férekom ocksa. En person hade haft en
sadan vackarklocka tidigare. Han hade den under huvudkudden. Nu tyckte han att det var sa komplext
med den typen av hjalpmedel, det var s& mycket grejer man skulle ha, sa han brydde sig inte om det.
Han satte mobilens vackarklocka pa hogsta ljudniva, det rackte for honom. Pa landet dar han bodde
knackade man pa dorren eller 6ppnade, tjoade och gick rakt in. D& behdvdes inga dérrklockor med
forstarkt ringsignal. Vissa hade Bellman-ringklocka som kunde ringa hdgt och ge ljuseffekt. Vissa gillade
inte att ha en sadan, man ville anda inte 6ppna for oanmalda besdkare, i alla fall inte om man var ensam
hemma. F6r nagon var hunden som en doérrklocka med forstarkt signal, den skallde nar det ringde pa
dorren.

Nar det galler hushallssysslor brukade det fungera att tvatta och diska. | en familj var det nagon annan
medlem som sorterade tvatten i vitt och kulért. Nagon undvek att para strumpor och fénsterputsning
brukade man 6verlata till ndgon annan. Vissa dammsdg sjalva, andra inte. Nagra hade
robotdammsugare, nagon dromde om en sadan, men funderade pa hur katterna skulle reagera om hon
skaffade en. En person hade handikappersattning och bekostade staddning med hjalp av den.

Nar man gick for att handla mat gick man helst till de butiker dar man visste var allting fanns. Nar det
flyttades om i butiken blev det besvarligt. Man gick in i saker och vélte ner. En person tyckte att han
kande sig trygg nar han kérde kundvagnen. Pa nagot satt sag han battre var han befann sig och andra
fick bara flytta pa sig. Visst hande det att han kérde pa nagon ibland men da férklarade han att han inte
sag. Nagon handlade tillsammans med ledsagare. Hon tyckte det var valdigt bra med ledsagning, for da
kunde hon ga ut aven nar det var moérkt. Nagon handlade tillsammans med en familjemedlem och ibland
overlat man matinkop helt och hallet till ndgon annan. Flera var bekvama med att be om hjalp i
kladbutiker, dar fragade ju de flesta om storlekar och farger och personalen var van att visa runt. Man
kunde aven tanka sig att be om hjalp med att bli lotsad runt. | en mataffar var det inte riktigt samma sak.
Nar man bad expediter om smakrad fick man verkligen poangtera att de maste vara arliga. Provade man
tio kombinationer och fick svaret att allt var jattesnyggt, kunde man tvivla pa arligheten och struntade
kanske i att handla nagot. En person hade en speciell kladaffar som hon alltid gick till. Dar var hon
igenkand och fick den hjalp hon behévde. En annan person brukade ga till ett litet affarscentrum. Dar
kande hon sig bekvam och hunden fick folja med in. Ofta tog man med en familjemedlem eller god van
som smakrad och hjalp. En deltagare tyckte att han ofta av butikspersonal fick fragan om de kunde
hjalpa till, speciellt nar han handlade tillsammans med ledsagare eller hade sin hund med sig. Det gav
sa tydliga signaler till andra.

Att handla direkt efter jobbet var anstrangande. Battre da att férst ga hem och vila lite och handla
senare.

Att rora sig ute i en storstad var besvarligt. Det var mycket manniskor i rorelse, inte bara gaende utan det
aktes elsparkcyklar och rollerblades. Det var barn och hundar. En deltagare beskrev att hon spande sig,
var radd och valdigt pa sin vakt. Hon gick in i andra och fick be om ursakt, men hon blev aven sjalv
knuffad for att hon kanske stod i vagen. Nar hon halsade pa i sin hemstad som var en smastad upplevde
hon stor skillnad. Hon anvande inte vit kdpp. Tanken fanns, men hon kande sig inte redo, annu. En
annan deltagare tyckte att det betydde mycket for sjalvstandigheten att bo pa en mindre ort. Det var
mycket enklare att réra sig utomhus. Han tyckte det var en ren plaga att befinna sig pa till exempel
Stockholms centralstation. Alla sprang och tankte bara pa sig sjalva. Han hade i femton ars tid gatt med
en vit kapp i innerfickan, men inte anvant den. Han tyckte att han behévde den snart. Nar han var yngre
vred han pa huvudet och rérde pa 6gonen hela tiden nar han forflyttade sig, for att kompe or det
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smalare synfaltet. Han orkade inte gora det pa4 samma satt, numer. Han hade for lange sedan provat att
anvanda kappen under ett ars tid, men tyckte att det blev fel. Han gick in i saker, slappnade liksom av
och litade pa att kdppen skulle gora jobbet &t honom. Men nu var det snart dags, inte minst for
signalvardet. Da behdvde andra inte korsa hans vag och han slapp att ga pa dem.

S6mn och aterhamtning

Flera tyckte att de sov gott om natten. En person som hade litet smnbehov var beroende av att inte
somna for tidigt, fér da vaknade han jattetidigt och var utvilad. Nagon behévde sova sju, atta timmar for
att orka med jobbet. Ett par tog garna en tupplur pa eftermiddagen.

Aterhamtning var viktigt. En deltagare hade verkligen fatt lara sig efter att hon drabbats av
utmattningsdepression fér manga ar sedan. Hon upplevde att hon inte hade nagon reserv om det hande
nagot. Hon kunde f& &ngest och tro att hon hade fatt hjartinfarkt. Aterhamtning fér henne var att titta pa
teveserier, inte att ga och trana. Hon behdvde vara stilla.

Flera deltagare hade upplevt hjarntrotthet.

Manga tyckte att promenader var ett bra satt att aterhamta sig. Att promenera med hunden sammanlagt
en mil om dagen, promenera med sin partner, gympa i en grupp med andra personer som hade
synnedsattning, gympa pa Friskis, gympa och dansa i hemmet, rida, simma, titta pa teve och film var
satt att aterhamta sig. Flera aktiviteter lag dock nere pa grund av pandemin.

Nagon hade styrketranat pa gym tidigare, men det fungerade inte langre, det var morkt i lokalen och han
sag inte. Han simmade istallet, tyckte inte att om sitta stilla.

En person valde att promenera istéllet for att ta sig fram pa andra satt. Att rora sig var nédvandigt for
honom fér att ma bra och det motverkade ocksa den rastléshet han kunde kanna ibland.

Fritid och egen tid

Flera deltagare var intresserade av att resa och hade exempel pa att det kunde fungera valdigt bra.
Nagon tyckte om att gora kryssningar tillsammans med familjen. Kryssningsfartygen brukade vara val
anpassade, speciellt de amerikanska. En person tyckte om att resa till europeiska stader. Han hade god
nytta av sin smarta telefon, dar fanns kartor och han kunde boka bord till restauranger och biljetter till
sevardheter. Nagon tyckte att Tokyo var en fantastiskt anpassad stad som fungerade for alla att vistas i,
oberoende av typ av funktionsnedsattning. En person blev alltid tillfrdgad om hon ville ha hjalp nar hon
hade vit kapp pa flyget.
En deltagare upplevde att han blev valdigt kollad nar han reste till USA. Den vita kdppen innehaller lite
metalldelar och han fick mikroskopiska spar av metall pa handerna. D& gjordes "gunpowder test” for att
utesluta att han hade krutrester pa handerna som man till exempel kan fa efter att ha avfyrat ett vapen.
Han brukade saga: "Men det ar ju min blindkapp!”
Flera tyckte om att ga pa opera och teater. Man kunde fraga om det fanns handikapplatser och be att fa
ga in i salongen lite i forvag.
Att ga pa musikfestivaler som nagra deltagare gjort tidigare, undvek man numer. Det var morkt och
stokigt med mycket folk i rorelse. Att se film pa bio fungerade for nagon, medan andra hellre sag film
hemma. En person berattade att det kravdes en stor biosalong for att han skulle se och det fanns inte pa
den lilla ort han bodde. Han behdvde sitta langst bak for att ta in s& mycket som majligt av skarmen,
eftersom hans synfalt var sa begransat.
Det var viktigt att det fungerade perfekt med horselslingorna, tyckte en deltagare. Man missade sa
mycket annars.
Att ga pa restaurang med vanner och familj var ocksa trevligt. Fanns det bra belysning fungerade det
bast. Man fick ocksa se till att placera sig pa ett satt som gjorde att man sag och hérde sa mycket som
mojlig. | séllskap kunde det vara svart att propsa pa att fa den platsen som var bast for en, fér det var
oftast en plats som var bra for alla. Garna mitt i sallskapet s& man hérde och sag sa mycket som mgjligt.
En persons man brukade ringa och kolla i forvag att det gick bra att ta med hunden in. Hon ville absolut
inte sta utanfér och argumentera, hon avskydde konflikter. En annan person brukade traffa sina kollegor
och ibland gick de pa café. De valde ljusa stallen och lat henne valja bord och plats. Hon tyckte hon
hade jattefina kollegor som hamtade och kérde hem henne med bil nar de skulle ga ut pa kvallen.
Var man pa en pub i sdllskap med andra bar nagon van fram ens glas till bordet, annars kunde man be
personalen gora det, det brukade inte vara nagot problem. Man diskuterade kring att det var bra att vara
tydlig med vad man behdvde.
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Nagra brukade pa vagen ta en kompis under armen, det var inga konstigheter. Rent generellt var det
enklare for en man att ta en kvinna under armen an en annan man. Men de flesta var glada att kunna
hjalpa till, det ger nagot till den som hjalper, ocksa.

Manga tyckte att det var mysigt att vara hemma. Kanske var det for att man blivit bekvamare, men vissa
hade till exempel aldrig varit speciellt intresserade av att resa.

Hade man villa och tradgard skulle det skdtas. Nagon tyckte om att snickra, han kunde fortfarande se
spiken han skulle hamra pa. Han tyckte om att svetsa, ocksa, men det fungerade inte langre. De flesta
tyckte om att promenera. Det var bade aterhamtning och fritidsintresse. Nagon promenerade med
ledsagare. Hon hade ledsagning fyrtio timmar i manaden och under pandemin blev det enbart
promenader. | vanliga fall gick de pa gymmet och hon hade aven paddlat kanot med ledsagare. Annars
promenerade man ensam eller med nagon familjemedlem eller vanner. En person promenerade en
timma pa morgonen, fore jobbet. Det funkade sa lange det var ljust, den mérkare arstiden fick han
promenera pa lunchen. En deltagare tyckte hon var mest aktiv pa sommarhalvaret. Hon tyckte mycket
om naturen och var garna utomhus. Hon képte blommor och vaxter till sin balkong och skulle bérja odla
tomater. Vintertid var hon mer inomhus, sag dokumentarer, 16ste korsord och lyssnade pa musik. Hon
forsokte att inte sitta stilla for mycket. Hon gick inte pa nagon gympa langre, hade inte samma lust som
tidigare. Men hon gympade hemma, i sin egen takt. Hon tyckte om att ga pa muséer, bio och konserter,
men det blev inte sa ofta. Helst skulle det vara ljust och inte s mycket folk. Hon tyckte att hon forlorat
mycket, vad galler det sociala och kulturella livet.

En person tyckte mycket om att trana pa gym. | borjan var det besvarligt att till exempel parera
hangande redskap, men nu hade hon lart sig var allt fanns. Det var ocksa jobbigt nar det var fér mycket
folk i lokalen. Hon tyckte om att ga pa pass, men i slutet brukade belysningen ddmpas och da blev det
svart om tanken var att man skulle rora sig och interagera med andra.

Lyssnade pa bocker och traffade barn och barnbarn gjorde en person garna.

Arbetade man blev det inte alltid sa mycket tid och ork kvar till att géra saker pa fritiden.

Deltagarna tyckte, med nagot undantag, att de méttes av forstaelse av slakt och vanner. Vissa hade lart
sig efterhand nar man forklarat. Nagon tyckte att det varit svart och kanslosamt att beratta. Hennes syn
hade férsdmrats sa hastigt, det kom som en chock. Hon blev ledsen av att prata om det, men det hade
blivit Iattare. Hon tyckte att alla tog valdigt val hand om henne och hon blev glad av det. En persons
syskon hade lart sig att prata hégt nar hon var med, men de var inte sa bra pa att prata en i taget. De
klagade pa att hon pratade sa fort. Det satt i sedan barndomen. Hon var bland de yngsta i syskonskaran
och skulle hon fa nagot sagt fick det ga undan innan de aldre avbrét henne.

En deltagare berattade att det kunde vara besvarligt nar de traffade smabarnen i slakten. De rorde sig
hela tiden och var langt ner. Sak samma med svarmors lilla hund. Bade barn och hund hade blivit pa-
gangna, men de larde sig att halla sig undan!

Man kunde oroas 6ver att ens partner fick ta stort ansvar, till exempel for barnen. Nar de var sma och
vaknade pa natten och aven nar de blev aldre och skulle skjutsas till kompisar och aktiviteter. Ett par
deltagare hade haft kérkort, men hade det inte langre. Man forsokte att skdta sa mycket man kunde i
hemmet, for att kompensera. En person hade forklarat for sin partner, innan de blev ett par, att det skulle
bli fler och fler saker som hon skulle fa ta hand om. Man far ocksa férsdka att visa hansyn at bada hall.
En deltagare beskrev att november och december var en jobbig tid. Da ville familjen ha det mysigt med
dampad belysning och levande ljus. Da ville han inte satta pa stralkastarna, som han uttryckte det.
Ibland sag han och ibland inte, det berodde pa ljusmangd och kontraster.

En kvinna akte ibland till sitt gamla hemland fér att halsa pa slakten. Dar upplevde hon inte nagon storre
forstaelse. Hon kunde fa fragor som varfér hon inte hade bil och varfér hon bad om hjélp. Hon néjde sig
med att halsa pa och heja. | Sverige hade hon fina vanner som hon madde bra av att traffa. Hon tyckte
ensamhet var svart.

Om man skulle ga pa ett méte av nagot slag kunde man ta med en portabel konferensutrustning med en
mikrofon som skickades runt. D& behévde man sitta ganska tatt, annars glémdes det latt av att skicka
mikrofonen. Den typ av konferensutrustning man staller pa ett bord fangar aven upp ljud runt omkring, till
exempel pappersprassel.
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Sjukvard och andra samhillskontakter

Deltagarna hade kontakt med dgonlakare, men inte sa ofta, kanske en gang om aret eller &nnu mer
séllan. En person hade haft samma 6gonlékare i tjugosju ar, men nu hade denna gatt i pension. Det var
inget fel pa den nya, men hon saknade tryggheten och relationen som byggts upp med den férra. De
kunde prata om allt. Men hon kande att den nya 6gonlékaren verkligen ville hjalpa henne. En person
hade opererats for starr for nagra ar sedan. Lakaren han traffade hade skrivit sin avhandling om just
Ushers syndrom. Han berattade att han hade féljt en amerikansk familj som hade tre barn som alla hade
Ushers syndrom och det paverkade dem valdigt olika. Ett av barnen hade utbildat sig till pilot och kunnat
jobba som det i tva ar.

En deltagare hade kontakt med en 6gonlékare som hon upplevde inte pratade sa god svenska. Hon
beskrev deras kommunikation som ”sadar”.

Kontakt med 6ronléakare foérekom, likasa med olika professioner inom dévblindteamet, till exempel
synpedagog, audionom, kommunikationspedagog, kurator och psykolog.

Ledarhundsinstruktdr hade vissa haft kontakt med.

En person blev uppringd ungefar en gang i manaden av personal fran dovblindteamet. Det var viktiga
samtal, hon tyckte att de pratade fint med henne och hon méadde battre efter det.

En deltagare funderade pa att gora ett genetiskt test och utredning.

En kvinna berattade att hon fick sin diagnos av en lakare som enbart fokuserade pa negativa saker, pa
vad hon inte skulle kunna goéra. Hon tyckte det var viktigt att stétta barn och elever till att vaga prova,
vaga gora bort sig lite, inte begransa sig sjalva utan utmana sig lite grann. Da blir man mycket starkare,
avslutade hon.
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