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Introduktion

ette katalog er taenkt som inspiration til dig,

der har en aldersrelateret gjensygdom, til din

familie og dine venner. | inspirationskataloget

kan du meade Anette, Saren, Birthe og Preben,
som forteeller om deres hverdag med synstab.

Kataloget har fire kapitler: Nar man far diagnosen, At fa
brug for hjeelp i hverdagen, Indretning af hverdagen og
Trivsel og feellesskab.

VELUX FONDEN har bedt VIVE om at afdaekke
konsekvenserne af at leve med en aldersrelateret
pjensygdom. Rapporten £ldre med synstab viser,
at aldersrelateret gjensygdom forer til en reekke
begraensninger i hverdagen, som kan ga ud over
trivslen.

Det skal dette inspirationskatalog veere med til at
modyvirke. Det indeholder konkrete eksempler p4,
hvordan man kan nedbryde de barrierer, som en
aldersrelateret gjensygdom kan skabe i hverdagen. Der
er tips, tricks og gode rad.

God leeselyst!

Med venlig hilsen
Anna Amilon, seniorforsker, VIVE
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Nar man far diagnosen

Et alvorligt synstab er en krise, og det er normalt at
fole, at man bliver sldet omkuld. Det er meget forskelligt,
hvordan mennesker reagerer pa kriser. Men det er helt
normalt at opleve, at der opstar et kaos af folelser, som
skifter mellem sorg, vrede, fortragstning og hab.

Kroppen er stresset, fordi den forsager at finde ud af,
hvordan den skal handtere den nye situation. Psykisk
skal man handtere en sorg over, at livet er eendret. Det
kan veere en lang proces at erkende og acceptere, at
man har et synstab. Men nar man erkender synstabet
og de begraensninger, der folger med et synstab, far
man lettere ved at tage imod hjeelp og finde nye mader
at fortsaette sit liv pa.

LIVET MED SYNSTAB / VIVE 2021

bR R R R R R i R R R A R A R




AN

Anette fylder sit liv med
mennesker, der gor hende glad

Anette mistede storstedelen af sit syn ved en
operationsfejl for 14 ar siden. Det fik hende til at
miste glaeden ved livet, men hun har genfundet
den ved at fylde sit liv med gode oplevelser og
mennesker, hun holder af.

- | en periode var jeg helt nede. Jeg skubbede alt fra
mig, alt hvad der overhovedet betad noget for mig, og
de folk, jeg godt kan lide at vaere sammen med.

Sadan siger Anette, der mistede storstedelen af

synet for 14 ar siden. Hun blev opereret, og under
operationen blev synsnerven pa venstre oje edelagt. Pa
hajre oje havde hun allerede mistet det meste af synet.

- Man foler sig sadan lidt ... det ved jeg ikke, sadan lidt
lost. Man ved jo egentlig ikke rigtig, hvad man skal stille
op ... fordi at det er jo ikke noget, man sadan kan fa
tilbage igen. Jeg var lidt bitter, siger Anette.

En lettelse at acceptere hjzelp

| et stykke tid mistede Anette, der i dag er 57, glaeden
ved livet. Hun naegtede at fa hjeelp til de ting i
hverdagen, som hun havde sveert ved at klare. Det
foltes, som om hun gav efter for sygdommen.

- Man vil jo sa gerne bare gore de ting, man plejer at
gore. Jeg var i lang tid en type, der sagde: "Jeg ma
sgu nok klare mig selv.” Jeg brugte meget energi pa at
prove at veere, som jeg plejede at veere, siger hun.

- Nar man sa endelig accepterer, at man har brug for
hjeelp, sa far man det meget bedre. Der er bare utrolig
meget forarbejde at gore, inden man kan acceptere det.
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Gleeden og overskuddet begyndte
at vende tilbage, da Anette madte
mennesker, der kunne seaette sig
ind i, hvordan hun teenkte og folte.
Hun gik i terapigruppe med andre
svagtseende og fik psykologhjeelp.

// Nar man sa
endelig accepterer,
at man har brug for
hjeelp, sa far man
det meget bedre.
Der er bare utrolig
meget forarbejde at
gore, inden man kan
acceptere, at man har
brug for hjeelp.

Fylder sit liv med
mennesker og oplevelser
Anette arbejder ikke mere. |
dag fylder hun sit liv med ting,
hun godt kan lide at lave, og
mennesker, som hun kan lide at
veere sammen med. Hun trives
bedst med at veere aben om sit
synstab. Hun forteeller om det til alle, men hun vil ogsa
bruge sine kreefter pa andet.

AN ARSI AN

- Jeg har brug for at veere sammen med nogen, som
giver mig noget energi, som giver mig noget positivt.
Jeg kan sige, at sddan og sadan og sadan gar det, og
det og det har jeg veeret igennem og sadan, og sa skal
vi sa snakke om noget andet. Det er det der med at
fole, at man ogsa er et menneske ud over sygdommen,
siger hun.

Hun har altid elsket at sejle kajak. Hun kan ikke
laengere sejle selv, men hun har kebt en tandem kajak,
som hun sejler i med sin mand.

- Jeg sidder bagerst, sa jeg foler mig lidt som en motor.
Det er utrolig hyggeligt og sjovt, man kommer ud pa
den made, siger hun.

Anettes familie vil meget gerne hjeelpe hende, men det
kan irritere Anette, hvis hjeelpen tager overhand.

- Min familie er meget stattende. Til sidst bliver det
sadan lidt: "Prav lige at lade mig fa noget ro, alts3, sa
jeg lige kan fa lidt luft og lidt ro. Slap af, slap af, slap af!
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Jeg skal nok selv sige til, nar jeg har brug for hjaelp!”,
siger hun.

Anette har lavet en aftale med sin mand om, at hun selv
siger til, nar hun har brug for hjeelp, og at manden ikke
skal hjeelpe, medmindre Anette beder om hjeelp.

- Sa sker det ogsa bare nogle gange, at han sa ikke
siger: "Der er et trin der!”. Sa falder jeg, siger hun og ler.

Hjaelpemidler giver frihed

Anette er begyndt at ga med badge og markeringsstok.
Det giver hende storre frihed, fordi hun pa den made
kan feerdes pa egen hand.

- Det er et stort skridt at tage!, siger hun.

- | starten teenker man rigtig meget over, hvad folk
teenker. Lige pludselig, sa bliver man set pa som en
handicappet. Jeg taenkte, at det i hvert fald kunne veaere
lige meget, om jeg havde en paen bluse pa. Nu synes
jeg jo egentlig bare, at det er rart, at jeg har tingene
med, for sa kan folk se, hvorfor jeg er lidt langsom. Det
giver mig en anden ro, nar jeg er ude.

Hun har ogsa provet at give stokken til sin sgn. S& kan
sgnnen prave, hvordan det foles at ga rundt med den.

- Han syntes, det var lidt underligt. Lige pludselig var
det ham, de kiggede pa. Altsa, der er ingen tvivl om, at
nar man accepterer, at man har brug for hjeelpemidler,
sa gor det ens hverdag meget nemmere. Rigtig meget!
Og det er et spargsmal om bare at veere aben over for
dem, for der findes rigtig mange hjeelpemidler.
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Typiske reaktioner i den forste tid

e Angstsymptomer som hjertebanken,
torhed i munden, svimmelhed og kvalme

¢ Problemer med hukommelsen og med
at koncentrere sig

e Uro i kroppen
e Mangel pa energi og overskud
e Tankekaos og humearsvingninger

e ZEndret sgvn. Man sover meget mere
eller meget mindre, end man plejer

e Zndret appetit. Man spiser meget mere
eller meget mindre, end man plejer

Kilder: VIVE, Dansk Blindesamfund og IBOS
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Gode rad i den forste tid

e Vaer sammen med din familie og venner, og
kom ud af dit hjem. Lad veere med at isolere dig,
selvom det kan virke nemmere.

e Tal med andre om dine tanker og folelser. Det
hjeelper dig med at bearbejde den nye situation.

e Sorg for at spise godt og sove godt. Det kraever
en ekstra indsats, nar man er i krise, men det
hjeelper kroppen med at komme sig.

e Vaer talmodig. Du skal nok fa det bedre, men det
tager tid.

Kilder: VIVE, Dansk Blindesamfund og IBOS
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Her kan du fa hjaelp

¢ Hvis du har brug for at tale med en, kan du
ringe til synslinjen pa 45 80 00 10.

e Her moader du en radgiver, der har god tid til
at lytte. Radgiveren har tavshedspligt, og du kan
veere anonym, hvis du gnsker det.

¢ Synslinjen er skabt i et samarbejde mellem
Dansk Blindesamfund og Qjenafdelingen pa
Aarhus Universitetshospital.

VVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVV
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At fa brug for hjeelp i hverdagen

Alt det, man normalt bruger synet til, kan blive
vanskeligt, nar man far et alvorligt synstab: At lave mad,
laese, ga en tur og feerdes i trafikken.

Det kan veere sveert at veere afhaengig af andres
hjeelp. For nogle er det naturligt at fa hjeelp fra deres
aegtefeelle eller keereste. Andre foler, at det skaber en
folelse af manglende ligeveerdighed i parforholdet, nar
de far hjeelp.

Venner og familie kan gere den forste tid nemmere
ved at tilbyde hjeelp til praktiske geremal som at
handle, lave mad og gere rent. Men selvom det kan
virke nemmere uden videre at overtage opgaver, er det
vigtigt at huske at sparge, om der faktisk er brug for
hjaelp.

Man har nemlig brug for ro til at gve sig i at klare de
praktiske garemal, og med tiden kan man leere at
klare hverdagen pa nye mader med nye strategier og
hjaelpemidler.
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Soren kaemper med
sin mandlige stolthed

Soren bruger sin oplevelse med synstab til at
hjselpe andre. Selvom man bliver slaet omkuld, kan
man rejse sig op igen. Det har han nemlig selv gjort.

Soren beskriver sig selv som en "arbejdshest”, der
har sveert ved at sidde stille. Han saetter en eere i at
klare tingene selv. Derfor er det sveert for ham, nar han
ma bede om hjeelp.

- Det er en overvindelse hver gang. Altsa den der
mandlige stolthed, siger han og griner.

- Jeg prover jo pa alle mulige mader, selvfalgelig, at
gore det, jeg kan.

For 16 ar siden fik Seren konstateret gron staer. Inden
han fik problemer med synet, ordnede han selv alt,
hvad der skulle laves i huset. Han ngd at preve sig
frem og lese nye udfordringer. | dag ma han ringe til sin
familie.

- Jeg har sgu ikke veeret bange af mig for at give mig i
kast med tingene selv. Og det er jo sa ... der ma jeg sa
treekke pa familie og venner. En ven servicerer vores
ene bil, for den er sd gammel, der er ingen grund til

at kere den pa veerksted. Det gjorde jeg ogsa selv for,
siger han.

En usynlig sygdom

Soren er 61, men ifolge vjenleegen ser han som en
250-arig pa hgjre gje. Seren er aben om sin sygdom
over for alle, han kender, fordi han gerne vil vaere med
til at skabe mere forstaelse for, hvordan det er at leve
med synstab.

LIVET MED SYNSTAB / VIVE 2021
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- Det er jo en usynlig sygdom,

folk har sveert ved at forsta det.

En braekket arm, braekket ben,

en kraeftknude i brystet og sadan
nogle ting, det kan man forholde
sig til. Men syn og hgrelse, som er
to usynlige sygdomme, er sveert at
forholde sig til, siger han.

// Jeg har leert nogle
ting, faet nogle slag i

livet, men jeg har rejst
mig op igen.

AAMMNTNINTNNNNTNNNwww

Seren trives med sit liv, men en gang imellem far han
nedture, hvor de begraensninger, som synstabet skaber,
gar ham pa.

- Hvis man egentlig har haft det godt, sd kommer der
en lille ting, det kan veere en tilfeeldig ting. Maske er
vinduet i garagen gaet. Sa skaerer man sig, nar man
prover at pille det ud. S bander man lidt og teenker,
"ej, det kan fandeme ikke ..."”, og "det er ..."”. Bagefter
gar man og argrer sig over, at det, der burde tage 10
minutter, har taget en time, siger han.

- Sa skal jeg simpelthen lige tage mig sammen og sige:
"Det skal sgu nok g&”, eller "det der ikke slar dig ihjel,
det gor dig staerkere.” Det gentager jeg nogle gange for
mig selv.

Vaerktgjer til at tale om tanker

Nar han far triste tanker, taler Seren med sin kone. Men
det er ikke alt, man kan dele med sine neermeste, og i
virkeligheden mener Sgren, at han ville have haft godt
af psykologhjeelp.

- Der er nogle ting, man ikke vil belemre sine
naertstdende med. En psykolog kan give én nogle
veerktojer til at fa snakket om tingene. Det kan tit veere
sveert at snakke om det sely, fordi det er sa indgribende
en sygdom. Og jeg tror ogsa, det vil kunne hindre mange
af de der nedture, man far, siger Seren, der dog ikke har
kunnet fa sig selv til at bestille tid hos en psykolog.

LIVET MED SYNSTAB / VIVE 2021
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Han er vokset op med, at man er sin egen lykkes smed,
og at man selv ma handtere det, der kommer. Det kan
gore det sveert at tale om de sveere folelser.

Ser mere positivt pa andre

Da Saren fik synstab for 16 ar siden, matte han skifte
profession. | dag tjener han vaesentlig mindre, end han
tidligere har gjort.

- Nar man er vokset op i den generation, jeg voksede
op i, er man jo nok ogsa meget serekaer omkring:

"Vi skal i hvert fald ikke mangle noget”. Tingene skal
fungere. Vi skulle have det godt. Det er ikke blevet helt
sadan, som vi - som jeg - havde dremt om, men det
kan jeg ikke aendre p4a, siger han.

| dag arbejder Sgren pa et bosted. Her bruger han sine
egne erfaringer med sygdom og synstab.

- Det, at jeg har den her sygdom, har nok faet mig til at
se lidt mere positivt pa andre mennesker, ogsa andre
mennesker med sygdom. Jeg har laert nogle ting, faet
nogle slag i livet, men jeg har rejst mig op igen, siger
Soren.

- Man kan komme videre, selvom man bliver banket
ned. Og nogle tager det til sig, og andre gor sgu ikke.
Hvad skal man sige: Det er op til jer. | kan bruge det
eller lade veere. Men jeg er i hvert fald et bevis pa, at
det kan lade sig gore.

Seren saetter stor pris pa at arbejde, og det vil han
fortseette med.

- Bare jeg gar herhjemme en uge ... Jeg far lavet for lidt.
Jeg rov ... bogstavelig talt, revkeder mig, siger han.

- Jeg er jo fedt og opvokset med: "Wi lawer noget, wi
arbejder”. Vi sidder ikke pa vores flade rov, og driver
dagen af. Og det gor jeg sgu ikke, selvom det kan veere
lidt problematisk ind imellem.
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Gode rad til venner og familie

e Lyt og vaer naervaerende. Det kan tage lang tid at
finde fodfeeste efter et synstab.

¢ Hj2elp med at finde information om, hvordan | kan
handtere den nye hverdag.

¢ Vaer talmodig. | begyndelsen er personen med
synstab meget afhaengig af dig, men det bliver
bedre.

¢ Tilbyd din hjaelp, men lad veere med uden videre at
tage over.

¢ Giv dig selv lov til at reagere pa den nye situation.
Den pavirker ogsa dig, og du er ogsa i sorg. Det er
naturligt nogle gange at blive irriteret og utadlmodig.

¢ Pas pa dig selv. Det er ikke egoistisk at ga ud og
dyrke dine egne interesser.

e Tal med andre i samme situation.
Kilde: VIVE, Dansk Blindesamfund, IBOS
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Indretning af hverdagen

Nar man far et synstab, ma man ofte skabe en ny
struktur pa hverdagen. Det kan ske med stotte fra
familie og venner og med hjeelpemidler. Det kan veere
en god idé at indrette sig med sa fa ting som muligt og
sorge for, at tingene har en fast plads. Brug klare farver
og kontraster, som gor det nemmere at skelne tingene
fra hinanden.

Man kan sg@rge for jeevn belysning i hele hjemmet og
fokuseret belysning pa de ting, der skal bruges. Det
kan for eksempel veere pa tallerkenen, handarbejdet
eller bogen. Maerkater med forskellige overflader kan
gore det nemmere at navigere ved hjeelp af folesansen.
Hjeelpemidler kan ogsa udnytte hagresansen, der findes
for eksempel talende ure, vaterpas og kekkenvaegte.

Det kan virke greenseoverskridende at skulle

tage en badge pa eller ga med mobilitystok eller
markeringsstok. Men det kan gore det nemmere

at feerdes, og det skaber en storre forstaelse fra
omverdenen. Andre mennesker kan ikke nadvendigvis
se, at man har et synstab.

Nar man gar et sted med mange mennesker, kan man
aftale at foelges med en, der tager farvestralende sko
eller en farvestralende jakke pa. P4 den made kan man
nemmere folges ad. Desuden kan det veere en fordel,
hvis venner og familie laerer ledsagerteknik.

Mange bruger deres smartphone til at tage billeder

af prisskilte og informationstavler, nar de er ude at
handle eller tager offentlig transport. Ved at forsterre
billederne op kan man leese prisen pa varer eller togets
afgangstid.

Ogsa pa arbejde kan man fa brug for at aendre pa
rutinerne. Maske skal man a&endre opgaver, sa man for
eksempel ikke skal skrive referat. Maske skal man have
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bestemte lamper eller persienner, der deemper sollys.
Der findes ogsa storre skaerme til pc og it-programmer
til tekstbehandling som ZoomText.
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Birthe klarer hverdagen
med hjaelpemidler

Med maerkater i forskellige farver og strukturer,
kokkenredskaber designet til svagtseende og
redskaber fra et madlavningskursus klarer Birthe
hverdagen selv. Sadan har hun det bedst, men
samtidig har hun leert, at det eri orden at bede om
hjaelp en gang imellem.

Birthe beskriver sig selv som en selvstaendig person.
Hun bor alene, og med hjeelpemidler klarer hun det meste
i hverdagen selv.

| kekkenet har 65-arige Birthe faet sat maerkater pa
knapperne pa komfuret. Hun kan ikke se, om komfuret er
slukket eller teendt, men fordi maerkaterne har forskellige
farver og struktur i overfladen, kan Birthe maerke sig frem
til, om komfuret er teendt, og hvor meget det star pa. Pa
vaskemaskinen har hun samme system.

Hun har veeret pa madlavningskursus for svagsynede,
og hun har kabt forskellige kakkenredskaber, som gor
det nemmere for hende at lave mad.

- Jeg kan godt finde rugbradet, jeg kan tage kniven,
men nar jeg sa skal skeere, forteeller hun og griner.

- Sa bliver det noget veerre noget. Derfor har jeg faet
sadan en af de der smarte knive, hvor der er en ekstra
klinge pa, der sidder pa enden. Sa edeleegger man ikke
rugbredet, siger Birthe.

- Nu har jeg sa faet et talende ur. Det er helt utroligt,
hvad man kan fa.

Moder problemer med humor
For to ar siden fik hun konstateret et alvorligt synstab.
Birthe er vant til at veere den staerke og at made
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problemer med humor. Det tog
lang tid for hende at erkende, hvor
alvorlig hendes gjensygdom er.

// Jeg er meget
selvstaendig som
person. Jeg skulle
godt nok vaenne mig
til at sperge om hjzelp,
det ma jeg sige.

- Jeg er leege, og jeg har ogsa
arbejdet pa en skadestue. Jeg

er vant til sd meget. Jeg prover
altid at finde det positive. Sa jeg
ma blankt erkende, at jeg nok
skajtede lidt hen over det med
diagnosen. Jeg lavede jokes med
det og sagde: "N3, jamen det er jo ikke sa slemt.”

AN

Birthe er blevet aktiv i Dansk Blindesamfund. Det har
hjulpet hende med at leere, at det er i orden at veere ked
af det en gang imellem, nar synstabet skaber problemer.

- Bare tanken om ikke at kunne se mit barnebarns
ansigt ... Jeg har faet stotte til at indse, at det altsa er ok,
det der med at veere ked af det, og kunne indse, at det
egentlig ikke er sa rart. Det er jo et tab. Det er tab pa tab.

Teettere pa familie og venner

Synstabet geor, at hun ikke kan stille skarpt og fokusere
pa kontraster og farver. Da Birthe begyndte at miste
synet, syntes hun, at det var pinligt, nar familie eller
venner fortalte hende, at hun havde spildt pa bukserne
eller smurt neglelakken ud over neglekanten.

- Jeg er meget selvstaendig som person. Jeg skulle
godt nok veenne mig til at spegrge om hjeelp, det ma jeg
sige, siger Birthe.

Nu sender Birthe billeder af sit tgj til familie og venner
0g sparger, om det ser okay ud. Nogle gange bruger
hun ogsé app’en 'Be My Eyes’, hvor hun sender billeder
til frivillige og beder dem vurdere, fx om stegvsugeren
er kommet helt ud i hjgrnerne. P4 den made kan Birthe
veere sikker p3a, at hun selv og hjemmet ser paent ud.
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- Jeg er kommet hen til det der punkt, hvor jeg

synes, jamen, det er okay at bede om hjaelp. Der er

jo simpelthen ikke graenser for, hvad folk de egentlig
gerne vil hjeelpe med, nar man beder dem om det, ikke,
forteeller hun.

Efter at hun har faet et synstab, er Birthe pa nogle
mader kommet taettere pa sin familie og venner. Nu
er hun ikke leengere altid "den staerke”, hun har faet
nemmere ved at vise sine sarbare sider.

- Nar jeg besoger min datter, sa gar vi konsekvent
med hinanden i handen eller arm i arm. Hun er meget
opmaerksom og siger: "Nu kommer der noget der”.
Min familie og venner har virkelig veeret fantastiske og
hjeelpsomme pa den gode made.
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Eksempler pa
elektroniske hjaelpemidler

Be My Eyes

Pa Be My Eyes hjeelper frivillige med at lgse alt fra
store til sma problemer i hverdagen. Appen er gratis,
og de frivillige hjeelper med at ringe op med et
videoopkald.

CCTV

Et CCTV forsterrer tekst op pa en skeerm. Man placerer
den tekst, man gerne vil laese under skaermen, og sa
bliver den vist i stor starrelse. Typisk kan man zoome
ind og ud og aendre kontraster og farver.

Daisy-afspiller

En Daisy-afspiller kan bruges til at fa leest lydbager
og e-bager op. Det er typisk lydbager, som Nota har
produceret. Man kan strukturere sin laesning ved at
springe mellem sider, afsnit og kapitler, og man kan
markere bestemte sider i bogen.

Elektronisk lup

En elektronisk lup kan komme med i tasken. Den
holdes over den tekst, man vil have forstarret. Ofte
kan man indstille lys, zoome ind og ud og eendre
farver.

E-reolen

Pa e-reolen kan man lane mange forskellige
lydbager og e-bager. E-reolen er bibliotekernes
landsdaekkende tilbud, der bade findes som app og
pa hjemmesiden ereolen.dk.
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Forstorrelsesprogram

Et forstarrelsesprogram kan gere det nemmere at
bruge computeren. Det forstarrer teksten, og ofte
kan man aendre farver og andre indstillinger.

Skaermlaeser

En skaermlaeser er et program, som man
installerer pa computeren. Det leeser tekst pa
skaermen op. Programmet har ogsa genvejstaster,
som gor det nemmere at navigere.

Synstolkning

Synstolkning af film og tv-serier skaber de billeder,
man ikke kan se. Der er et ekstra lydspor, hvor en
fortaellerstemme beskriver den del af handlingen,
som ikke fremgar af replikkerne. For eksempel kan
det beskrive, hvordan et ansigtsudtryk ser ud. DR
tilbyder synstolkning pa visse programmer. Visse
danske film i biografen er ogsa synstolket, man kan
hore lydsporet ved at hente appen MovieReading
pa sin smartphone.

Virtuelle Assistenter

Systemer baseret pa kunstig intelligens, for
eksempel Amazon Alexa og Google Assistent
eller lignende programmer kan styres med
stemmen. Det er interaktive hjeelpeprogrammer,
der kan hjeelpe med opgaver i dagligdagen

som fx at lave en indkebsliste. Hvis man keber
husholdningsapparater, som de kan fungere med,
kan de ogsa bruges til at teende lyset, slukke for
musikken, taende for en streamingtjeneste eller
skrue op for varmen.

Du kan finde mere information om de
hjselpemidler, der findes, pa Socialstyrelsens
hjelpemiddeldatabase: https://hmi-basen.dk/

Kilder: Dansk Blindesamfund, Det Danske Filminstitut, DR
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Trivsel og faellesskab

Det kan vaere ensomt at have synstab, for ens familie
eller venner kan have sveert ved at saette sig ind i,
hvordan det fales. Det kan gore det nemmere at forsta
synstabet, bade for en selv og for omverdenen, hvis
man saetter sig ind i detaljerne ved synstabet. Hvis man
har AMD, kan man maske se solsorten ude i haven,
men man kan ikke laese. Det kan veere sveert selv at
forsta og at forklare omgivelserne, hvis man ikke ved, at
sadan er sygdommen: Man kan se pa afstand, men det
er sveert, nar det kommer teettere pa.

Nogle traekker sig socialt. Det kan veere udmattende

at veere i storre forsamlinger, nar man ikke kan afleese
sociale signaler i kropssprog og mimik. Det kan man
blandt andet afhjeelpe ved abent at forteelle, at man har
et synstab. Man kan bede andre forteelle, hvem de er,
nar de kommer ind i rummet, og hvad de foretager sig.
Desuden kan man bede dem huske at give besked, nar
de gérigen.

Man kan ogsa bede omgivelserne om at saette ord

pa, nar de bruger kropsprog og mimik. Desuden kan
de forteelle, hvad der sker i omgivelserne, sa man kan
folge med i det, der sker. Man kan bede dem om ikke
at efterlade én uden et fast holdepunkt, og ikke at flytte
ting, der har en fast plads. Det er en fordel, hvis de er
konkrete, nar de taler. Det er nemmere at undga at
falde, hvis andre siger: "Stop op. Der er et trappetrin
foran dig!” end "Pas pa!”.

Et synstab kan betyde, at man ma opgive nogle af de
aktiviteter, som plejede at give livsglaede. Synstabet
kan dog ogsa give anledning til, at man far et
anderledes og teettere forhold til sin familie og venner,
og at man finder nye fritidsaktiviteter, eller gor tingene
pa en anden made end tidligere.
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Preben dyrker sine interesser
pa en ny made

Preben arbejder ikke mere. Til gengaeld bruger han
mere tid pa sine interesser. Han synger og spiller
klaver, karer motorcykel, horer lydbager og passer
bornebgarn.

Hver uge mades Preben med tre venner, som han
spiller i orkester med. Preben forstarrer akkorder op pa
sin computer, nar orkesteret over.

- Vi hygger med at spille og synge sammen, og sa
optraeder vi en gang imellem lokalt med vores lille
orkester. Det hygger vi os ogsa med, siger han.

Preben fik for 10 ar siden @delagt synet pa sit ene gje.
Pa det andet gje er han meget naersynet. Han har 15
procent af sit syn tilbage.

Sejler med sine venner og sin datter

Preben spiller klaver og synger. Musik er hans store
interesse sammen med motorcykler og skenlitteratur.
Han har haft sin egen motorcykel, men kan ikke
laengere selv kare. Det har veeret sveert at erkende.

- Jeg skal have nogle med, som kan kare for mig. Nar
man nu er en stolt gammel mand, sa kan det godt veere
sveert, forteeller Preben, der er 71.

- Jeg har veeret vant til at klare mig selv. Jeg har veeret
direkter i en virksomhed. Lige pludselig skal man
sparge om hjeelp til stort set alt. Den teerskel, den
hurdle ... den arbejder jeg med.

Preben har en ven, som tit sperger, om han vil med ud
at kare motorcykel. Hans ene son elsker ogsa at kere
motorcykel.
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- Efter det her med synet, sa er han
oftere begyndt at sige: "Far, jeg
kommer lige en tur over, sa skal vi
kere en tur.” Eller: "De lover godt
vejr i weekenden, skal vi sa ikke lige
kore en tur?”, forteeller Preben, der
foler, at han er kommet taettere pa
sin familie, efter at han faet synstab.

// Der har abnet sig
en ny verden for mig.
For 10 ar siden, der
kunne jeg ikke finde
pa at hgre en lydbog.
Men nu gor jeg det
meget. Jeg laeser
boger, men pa den
made. Det ma jeg
sige.

Preben elsker at passe sine
barnebern. Det kan genere ham, at
han ikke kan leese for dem. Men sa
forteeller han regverhistorier i stedet
for eller finder iPaden frem og ser
Bamselaesgen.

AN ARSI AN

- Det er sa min made at leese en bog sammen med
dem. S seetter de sig op, og sa sidder vi - ja, vi
kan godt sidde en tre-fire stykker i sofaen og se
Bamselaegen sammen.

Preben nyder skoanlitteratur, og han er begyndt at hgre
lydbager.

- Vi har et super bibliotek her lokalt. Hvis der kommer
en god lydbog, i den genre, jeg godt kan lide, sa kan de
finde pa at sige det til mig, nar jeg er dernede: "Er du
opmeerksom p4, at der er kommet en ny lydbog, der er
den og den”, siger han.

- Der har abnet sig en ny verden for mig. For 10 ar
siden, der kunne jeg ikke finde pa at hare en lydbog.
Men nu gor jeg det meget. Jeg leeser bager, men pa
den made.

Mere tid til sysler

Preben arbejder ikke laengere. Det blev for vanskeligt
for ham med synstabet. Han har tidligere veeret
meget aktiv i foreningslivet i lokalomradet, og det er
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han stadig, men han er ikke leengere naestformand.
Han synes ikke, det dur, nar han ikke kan leese en
dagsorden.

- For 10 ar siden, var jeg meget talende og blandende
mig i mange ting. Det gor jeg ikke sd meget mere.
Sonnerne er ogsa begyndt at sige til mig: "Far, du siger
ikke sa meget mere.” Jeg vil sige, jeg er blevet mere ...
tavs, maske. Det forteeller omgivelserne mig.

Den ekstra tid, han har faet i sine hverdage, bruger
Preben pa at dyrke sine interesser og veere sammen
med sin familie og sine venner. Han spiller i orkester,
han herer lydbager, og han er med i en sangklub, hvor
han synger fra Hgjskolesangbogen pa sin tablet.

- Nar de andre i sangforeningen lukker
hojskolesangbogen op, sa sidder jeg med min tablet,
siger Preben.

- Jeg dyrker musikken, mit klaver star i keelderen, og
det bruger jeg meget tid pa. Jeg har de samme sysler
som far, men jeg bruger mere tid pa dem nu.
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Dansk Blindesamfund er en sammenslutning af
blinde eller svagsynede, der varetager blinde og
svagsynedes interesser. Her kan man fa radgivning
og mgde andre i samme situation.

IBOS er et landsdaekkende tilbud for svagtseende. Her
kan man blandt andet fa radgivning og undervisning.
IBOS har ogsa en udstilling med hjeelpemidler.

Kennedy Centrets gjenklinik er et nationalt
forsknings- og radgivningscenter for genetiske
sygdomme, og centeret beskaeftiger sig blandt
andet med arvelige sjensygdomme. Her kan man fa
radgivning.

Pa Socialstyrelsens Hjselpemiddelbase pa
nettet (www.hmi-basen.dk) kan man fa overblik over
hjaelpemidler, og hvor de kan kabes.

Det er ogsa muligt at sege ens kommune om

stotte til hjeelpemidler. Mange kommuner har
hjaelpemiddelcentraler, hvor man kan komme forbi og
afprove forskellige hjeelpemidler, inden man sgger om
stotte. Ansagning om stoette foregar pa borger.dk.

Der findes kommunikationscentre og synscentraler
i kommuner og regioner, hvor man kan fa vejledning,
radgivning og kurser. Der kan veere kriterier, som

man skal opfylde for at kunne deltage i kurser. P3
@jenforeningens hjemmeside kan man finde sit lokale
synscenter.

Ojenforeningen har en hjemmeside, hvor man
kan fa viden om gjensygdomme, og information om
hverdagen som svagtsynet.

Kilde: VIVE, Dansk Blindesamfund, IBOS
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Det er normalt at fole sig slaet
omkuld, nar man far et alvorligt
synstab. Man skal handtere en
sorg over, at livet har aendret sig.
Det kan vaere en lang proces at
erkende og acceptere synstabet.

Dette inspirationskatalog skal
vaere med til at gore processen lidt
nemmere. Kataloget indeholder
inspiration til, hvordan man kan
skabe en ny struktur i hverdagen,
og hvordan venner og familie kan
hjaelpe.

ViyE
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