Transkribering av Habilitering & Halsas podcast Funka olika —

Ork och motivation till forandring 7. Sa hanterar du stora
livsforandringar.

Valkommen till Funka Olika, podden om livet med funktionsnedsattning.

Att fé& reda pa att man kommer drabbas av dovblindhet foérdndrar livet i
grunden. Klas Nelfelt foddes med horselnedsattning och i 20-arsaldern
fick han besked om att han aven kommer att bli blind. Tillsammans med
honom och kurator Emma Varga pratar vi om hur man forbereder sig pd en sa
omfattande forandring.

Jag heter Susann Smedberg och sitter har med tva gaster. Valkommen hit,
Emma Varga.

Tack s& mycket.

Kurator pa Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor och du har léang
erfarenhet av att ge stdd till personer med dovblindhet- pd Habilitering
och hjidlpmedel i Orebro.

Mm, det stammer.

Valkommen ocksd till dig, Klas Nelfelt.

Tack sd& mycket.

Du har ushers syndrom vilket a&r en diagnos som innebdr horselnedsattning
eller dovhet kombination med synnedsdttning. Du &r ocksd ordfdrande for
Forbundet Sveriges Dovblinda.

Ja.

Ordet dovblindhet far ju madnga att tédnka att man varken ser eller hor,
men sa ar det inte riktigt har jag forstdtt. Hur skulle du beskriva vad
dovblindhet ar, Klas?

Nej, precis. Man har ndgon form av syn eller hérsel foér de flesta. Vi
brukar sdga det d4r kombinerad syn- och horselnedsattning. Och i olika
situationer sd &r man d& dov och blind. Men jag har lite synrester, jag
har horselrester men i vissa situationer ar jag dov och blind. S& darfor
anvander jag begreppet dovblindhet.

Hur var det for dig nar du var barn?

Da var Jjag bara horselskadad. En horselskadad pojke som inte tankte pa
att man skulle f& se samre utan levde precis som i horande véarld.

Ah, nar fick du reda pad, eller nar forstod du att du skulle foérlora
synen?

Ja, det var i samband med att jag kodrde bil och kdrde motcykel. Framfor
allt nar jag korde motcykel sd insdg jag att synen inte riktigt stéamde.



Och sen ocksad att jag inte alltid svarade pa en handutrédkning nar de
skulle halsa, for jag sdg inte det helt enkelt. Min syn forsamrades
underifran och det &r lite lurigt. S& att dd hade jag en aning kring att
det kunde vara nagonting. Men jag fick bekraftat nar jag traffade
bgonlakare sd som bekradftade att du kommer att bli blind sa.

Vad hande med dig da? Vad tankte du om detta?

Forsta tanken som jag fick nar jag fick besked var ju vad bra, da vet jag
vad det ar, for man har varit wvaldigt orolig. Vad ar det har? Varfdr
blir det s& har? Vad innebar det? S& det &r madnga fragetecken. Men nér
beskedet kom, d& blev det foérst... Ja, men... Jag slappnade av, men sen
sd borjade jag googla vad det innebdr att ha Ushers syndrom eh och
lakarna sa att jag skulle bli blind d&. Och d& blir det plotsligt

ndgonting att hanterar... alltsd, man har ndgonting att hantera. Vad
innebdr det har? Det blir ju en form av chock &nda. Och det blev sa
ocksa att man fick svart att se framdt. Det var svart att ta till sig

det. Man kunde inte forestdlla vad som skulle handa. Sa det blev en
valdigt svar situation, helt enkelt.

Sa4 det har med att du har Ushers syndrom, du visste inte det nar du var
barn, da var det bara att du hade hdrselneds&attning?

Det stédmmer. Vi visste inte alls. Det ar ju en diagnos, ett syndrom och
det f&r man inte reda pd foren nadr det hadnder ndgonting. Eller d&, ska
jag sadga. Nu i1 dag s& kan man via blodprov se om man har det héar
genetiska felet da.

Ah, vad gjorde du d&, ndr du var i 20-&rsdldern och fick reda p& att det
har kommer att handa?

Ja... Ja, det blev sd att jag var mitt i en fas av att hitta vad jag
skulle gbra, alltsd ta nasta steg i mitt liv. D& boérjade jag tanka att
jag kanske skulle gbra det, eller vad det var. Mitt i det hadr beskedet,
eller da nar jag fick beskedet, d& blev det att jag inte kunde hantera
det. Det fanns ju som ingen framtid. S& att det blev att titta héar och
nu, ha kul. Men inte ta tag i det hdr jobbiga for mycket, helt enkelt. Sa
det var en dag i sédnder, helt enkelt.

Och var det ndgonting sarskilt som du gjorde for att ha kul eller det
ldter det nastan som att du kanske ville passa pa att gdra saker?

Ja, jag forsokte gdra det som jag tyckte var roligt. Det var till
exempel att resa. Jag ar valdigt intresserad av kultur och historia, sa
jag passade pa att resa lite. Lasa mycket. For jag tankte, herregud,
jag kommer inte kunna ldsa i framtiden.

Fick du ndgot tidsperspektiv for nar du skulle forlora synen?

Nej, det var tvad ogonldkare som satt mitt emot mig. Det var det som var
lite anmarkningsvart. Det brukar vara bara en ladkare. Men de sa att du
kommer att bli blind i framtiden men de sa inte hur lang tid det skulle
ta. Men de sa att det kanske... Det ar svart att sdga, men det gar nerat
sd, men det ar flera ar framat. S& att man hade liksom inget tidsbegrepp
dar.

Hur &r din syn idag, dav



Idag... jag har gravt horselskada och har gravt synnedsattning. Det ar
ofta svart att beskriva vad ar det jag ser, men ibland sidger jag att jag
har ungefar fyra grader synfalt. Det jag ser igenom ar mindre sugror.
Och jag har fokus som ar lite suddigt, kan man sédga, eller forvrangd.

Emma, av de du traffar som kurator, hur kan deras reaktion vara oOver att
ha fatt besked om doévblindhet?

For mdnga raseras framtidsplanerna. For man funderar hur man ska hantera
det hd&r. Hur ska jag leva mitt liv nu? Vad innebd&r det har for mig? Men
sen finns det ocksd de som tycker att det ar sként att fa ett besked. D&
har man fatt en diagnos dar man kan ldsa sig in lite mer och fa en
forstdelse for vad det handlar om som man har markt langs med tiden. Och
kanske fa en ungefarlig prognos. Och jag har métt ma&nniskor i kris. Man
har sorg, ar arg, ar frustrerad och kanner att livet &r orattvist for jag
har inte valt det har.

Emma, ni jobbar ju efter en metod som heter livsomstallningsmodellen. Det
dr en metod som &r ett stod for att forbereda sig pd och forstd den
forandring man stdr infdér om man drabbas av en omfattande
funktionsnedsattning som dévblindhet dr. Och den har modellen ar uppbyggd
eller indelad i olika faser. Forsta fasen handlar om att erkanna
situationen for sig sjalv. Hur skulle du beskriva den fasen? Vad gar man
igenom har?

Ja men precis, den forsta fasen, den sa kallade ingangsfasen, den kommer
efter en lang period ddr man k&nner att symptomen har smugit sig pa. Men
man foérnekar dem, fO6r man a&r inte riktigt beredd att erké&nna for sig
sjdlv, sa man hittar bortférklaringar och s& och s& forsdker man halla
kvar livet som det alltid har varit men till slut s& haller det inte
langre och dé& kanske man sdker sig till varden och far veta att man har
en diagnos som leder till dovblindhet. Och det &r valdigt vanligt att man
gar in 1 en kris hadr. S& d& ar det viktigt att fé& professionellt stdd har
och inte for 1l6sningsinriktat utan kanske mer att man far bli lyssnad pa
och kanske f& lite vagledning vart man kan f& mer information.

Hur var det for dig, Klas? Du kanske inte gick igenom den har
livsomstdllningsmodellen, men kan du &ndd ké&nna igen dig i den har fasen?

Mm, jo det gdr jag. Det a&r just det hdr med att erkd@nna den situationen
man a4r i, men ocksa att erkdnna det som kan komma. Det ar kanske det som
ar egentligen varst, for hadr och nu kan man hantera i viss mén. I alla
fall i1 borjan i karridren av dévblindhet, om man s&ger s&, sa kunde man
pd nagot satt hantera har och nu, men inte dar framme, alltsa i
framtiden. Det var for smartsamt. S& att eh, sa det 4r en process som
tar valdigt lang tid. Jag kan sadga att jag erkanner att jag har det héar
dovblindhet, men jag accepterar inte att jag har dovblindhet. Det &r som
tvd olika satt.

Kan du utveckla det?

Ja, jag har erkant att jag har dovblindhet, att jag har, far samre syn
och att jag madste hantera det hdr. Jag maste titta pd hur jag ska 1losa
det som ska funka for mig i framtiden. Jag kommer att se annu samre. Och
indirekt paverkar det hoérsel ocksa for jag anvande mycket syn for att
hora forut, men det kan jag inte idag, s& d& paverkar det horsel ocksa.
Men jag vill inte ha det har. Och det ar det jag menar, att jag inte



accepterar. Jag vill inte ha det har, for det stdller till en massa
eldnde sa.

Du har lart dig att leva med det, men du ar inte ndjd med din situation.
S4 kan man saga.

Hur lang tid tog det fér dig att &ndd erkédnna den har situationen for dig
sjalve

Ja, det 4r lite olika nivéder. Men om man kan sdga s& hidr, sa man
erkdnner helt hdllet, om man kan sdga sa. Det &r egentligen forst nar jag
kom in i FSDB, alltsd Forbundet Sveriges Dovblinda, dar man fick traffa
andra.

Och om vi gar vidare till livsomst&dllningsmodellen da s& nasta fas,
alltsd andra fasen, samla kraft till ett fortsatt liv, vad innebar det?

Ja, men den andra fasen, den inleds ofta med en sorgebearbetning. Och det
hér 4r en fas som kan ta flera ar att ta sig igenom. Man &4r ju 1 en
situation som man inte har valt sjalv. Man behdéver hantera den pd nagot
satt och d& blir det ju ocksd en sorgebearbetning. Speciellt om man har
en diagnos som blir samre med tiden, sa& blir det en sorgebearbetning &ver
tid. Det tar nastan inte slut, kan man saga.

Hur kan sorgen se ut? Vad handlar det om for typ av sorg?

Det blir ju s& att framtiden ndgonstans raseras. Man behover tanka om, sa
att det kan bli en sorg Over det man har tédnkt sig, visionen framdver i
livet till exempel.

Och vad behdver man i den hdr fasen fdr att hantera de dar tankarna och
radslan?

Precis, man behdéver ju fa nagon slags struktur pa det nya livet. Att man
behoéver f& stdéd i det och fa information om vad dovblindheten har for
olika villkor. Och f& stdd i att bodérja identifiera vad det &r for
nagonting man har forlorat. Och vilka hinder och behov som har kommit
utifran att jag lever med en syn- och hdrselnedsdttning. Och man behoéver
fa stod att utforska vilka moéjligheter som faktiskt finns. Och det kan ju
vara ganska ensamt har, for det kan vara svart att satta ord pa det. Och
da ar det ocksa svart att forklara for omgivningen hur det faktiskt ar.
Sad man behdver ha speciellt psykosocialt stdéd bland annat. Men &ven
familjen, sa att familjen &4r med ocksa pa taget.

Klas, vad téanker du om den har delen i livet? Hur var det for dig-?

Alltsd, nadr jag lyssnar pad Emma och ndr hon férklarar med sorg. Jag
tycker det &r lite intressant for att jag téankte inte att jag hade en
sorg. Utan det beror pd vad man menar med sorg. Jag var mer fdrbannad
och till att bdérja med inte vill ta tag i det riktigt, eller liksom
bearbeta det hédr riktigt. Sa, eh... men idag far man ju nog sdga att man
hade ndgon form over situationen eftersom det madste man ha foér om man
inte vill ta tag i det och inte vill k&nna vid det och leva har och nu,
ha kul. Det ar en form av sorg faktiskt.

Hur var det for din familj da-v



Dar var det sorg. Det var valdigt tydligt. Framfor allt fOr mina
fordldrar. Det var valdigt jobbigt. Men de fanns dar hela tiden. Men
idag vet jag ju att de hade ocksd behdvt en form av stdéd. Sa det var
ocksad en valdigt svar process for dem. Och det a4r det fortfarande an
idag.

Vad har de fatt for stod dav

Nej, jag tror inte de har fatt ndgot stéd alls. Nej, det ar mest att jag
har fatt forklara var jag stadr. Hur synen ar idag eller hur det
utvecklas. Att fad forklara helt enkelt. Sen har jag jobbat med den har
fradgan sd manga ar nu sa det blir ju att jag pa professionellt satt far
forklara innebdrden av dévblindhet och sa vidare s& att... Men det éar
via mig da.

Emma, du var &ndd inne pd att man involverar familjen i det har skedet.
Men hur goér man det dad p& ett bra satt?

Precis, 1 dovblindteamet i Orebro som jag har jobbat tidigare i. D&r har
vi bjudit in viktiga personer 1 omgivningen. Och da kan det vara familj
och vanner. Det kan ocksd vara personal, ledsagare eller assistenter
eller kollegor dar man far information om doévblindhetens konsekvenser.
Generellt men &ven individuellt. Och sen fa&r de ocksd prova pad att ha
glasdgon som vi kallar for fingerad optik. De &r alltsad anpassade pa ett
ungefdr utifrdn hur personen ser. Och sen har man en hdrselnedsattning
genom hérselkdpor och dronproppar. Och da far man prova pad lite
aktiviteter som man har kommit Overens med patienten som lever med
dovblindhet och prova pad lite grann hur det kan vara. Och sen far de
ocksd méjlighet att reflektera tillsammans.

Hur brukar reaktionerna vara d& ndr man fadr prova de hédr glasdgonen och
horselkdporna?

Manga ganger sa blir det aha-upplevelser. Jag ar sjalv anhdérig och har
fatt ga igenom det hadr sjdlv. Och det var verkligen en aha-upplevelse.
Att jaha, &r det s& har det 4r? For vissa saker gar inte att beskriva med
ord.

Om vi gadr vidare i livsomstdllningsmodellen. S& fas tre kallas
férankring i sig sjalv. Eller foérankringsfasen. Vad hander har dav

Ja, fas tre... Det handlar om att man kommer till ett ldge d&r man har
borjat hitta strategier som fungerar. Man har testat sig fram och vet vad
som inte fungerar. Och vad som fungerar. Det sker lite mer pad rutin kan
man saga. Och i det hdr laget s& vagar man kanske utmana sig sjalv lite
mer. Och bdorja testa nya strategier som kanske kanns lite mer léaskiga.
Och man blir lite mer bekvadm med att krdva mer fran omgivningen ocksa.
Och har boérjar man ocksa gdra mer medvetna prioriteringar for man vet vad
som fungerar och vad man orkar med. Och livet bdérjar kannas kanske lite
mer stabilt &n tidigare.

Vad har du haft for strategier genom aren, Klas fo6r att hantera livet med
doévblindhet?

Manga olika strategier for att ndr man val hittat en strategi sa funkar
det en viss period, sen gar det &t pipan. Och det har mycket att gdra med
att synen forsadmras hela tiden. Och det gbr ju att strategi hdller bara
en kort stund. Det beror pa vad det ar for strategier. Men nar du ska



forflytta sd har man en strategi. Sen upptdcker du efter sag ett ar att
men herregud jag kan inte forflytta intressant pd samma satt. D& maste
man ladra en ny strategi da. Sa strategi ar valdigt viktigt att jobba med
men man far liksom vara beredd pad att man maste bearbeta om strategier
valdigt ofta.

Men nu ndr du vet att det a4r sa har, har du ndgon strategi for att
hantera att du hela tiden behéver hitta nya strategier, sa att saga?

Det &r det som &r lite intressant. Jag vet vad jag behdver gdra och
ordna sa& att det ska funka lite léngre fram. Langsiktighet i det hela.
Det jobbar jag mer och mer med. Men det finns &ndd& ndgonstans kvar en
liten smartsamt att behdva hantera det. Bara att ta som exempel,
punktskrift, att lasa punkskrift. Jag vet att det kommer att kunna
underlatta for mig valdigt valdigt mycket i framtiden och jag bdrjade
lasa puntskrift 2015. Men jag har liksom inte kommit tillrackligt langt.
Jag ar liksom fortfarande i startposition, kan man saga.

Vad tror du anledningen &r till att du inte kommer vidare med det? Ar det
att du inte tycker att det ar tillrackligt kul eller wviktigt? Vad tror du
sjalve

Det ar tiden att la&gga ner tiden for att lédsa pd punkt. Du madste gdra det
varje dag. Och jag har inte riktigt talamod till det. Sen ar det ocksa

sd att det ar Jju kopplat till mina upplevelser att ladsa. Jag va ju... jag
laste mycket bocker. Det har jag en sorg i idag, att inte kunna léasa
bécker. For det var ett satt att leva i1 en annan varld. Att insamla

kunskap och jobba med punkt. Det ar inte samma sak.

Ndr man har gatt igenom de tre faserna som vi har varit inne pa. Da
handlar det ocksd om att ladra sig att leva med dovblindhet. Hur ar det
da? Vad g6r man slutligen nadr man a&r pa sista steget i
livsomstédllningsmodellen?

Det d4r ju nu som man ska leva med sin dovblindhet som manga ganger
handlar det om ett dagligt underhd&llsarbete, som du har varit inne pa,
Klas. Speciellt om synen och horseln ocksd forsadmras. Man kommer att
hamna i situationer. Vi kan inte kontrollera allting. Speciellt inte
omgivningen. Och d& kommer vi till situationer som vi behdver hantera
stdndigt. Och smé& saker kan bli ganska stora om man lever med en
dovblindhet. Till exempel om fardtjadnsten &r sen. Eller att man inte har
en ledsagare. Eller att man kanske inte far en tolk till en aktivitet som
man gdrna vill vara med pd&. Ah dagen ser ofta ut s& att det &r en
standig planering och omplanering, en standig prioritering och
omprioritering. Det &r ju otroligt uttrdttande och dré&nerande sa manga
lever konstant med en trdtthet som man inte kan sova bort.

Hur gor man for att lara sig leva med det?

Det ar ju att hitta strategier och satt att foérhdlla sig till den héar
trottheten. Och hitta sma glimtar i vardagen ddr man faktiskt kan
dterhédmta sig och f& tid att vila upp sig.

Hur gor du med de hédr bitarna, Klas?

Jag ar standigt trott. Nej, jo, det stadmmer valdigt bra. Man kanner

trotthetens narvaro valdigt mycket. Att det bara acceptera s& och forsodka
hantera det. Om man later trottheten styra, da sjunker man ner till att



bli isolerad. Men sen &r det ocksd sd& att man behéver s& médnga olika
typer av stdéd. Som Emma var inne pa, liksom fardtjanst, tolktjanst, LSS,
att man kan f& personlig assistans och s& vidare och s& vidare. Det
kravs enormt mycket energi att hantera det har. For att fa& ratt till det
hir. Aven om du har fatt det hir ska du planera, sd& att det kan vara
bekvamare att luta tillbaka. Namen nu struntar jag i det har.

Det har med att man behdver hitta strategier och ork. Vad brukar ni ge
for tips? Har du erfarenhet fran personer du har traffat? Vad gor de for
att hitta orken till att hantera férdndring och forsdmring och sa dar?

Jag tror att det just handlar om att man lar sig att férstd sig sjalv och
sina egna reaktioner utifrdn vilken fas man befinner sig i livet. Det é&r
ocksd viktigt for omgivningen och framfor allt professionella runt
omkring. Att ha en forstdelse for det hdar. For det innebdr ocksa att
man kanske inte erbjuder vissa insatser vid en viss tidpunkt, utan man
kanske vantar tills personen &r beredd och att man tédnker pa hur man
erbjuder olika insatser. Vi har till exempel den vita kdppen ar ju ganska
laddad och &r man da i fas ett dd 4r man inte alls redo att ta emot det
har.

Kanner du igen det har med tajming?

Oh ja, tajming ar faktiskt valdigt viktigt. Att man ska kunna ta de har
stegen. Den har vita kdppen som du Emma ndmnde. Jag fick den i handen
och gjorde en dags kapptraning och jag tankte att den hdr kommer jag
aldrig anvadnda den har. D& pratade vi om, Jja herregud de &r 20 ar sedan
nu nadstan. Det var ju pinsamt, varfdér ska jag ga med kidpp dar ute? Alla
kommer ju glo pd mig som jag var dum i huvudet. Problemet &r ju att det
var jag som var dum 1 huvudet. For det gick ju tokigt nar jag gick lite,
jag krockade och sé&, folk bdérjade undra lite. S& képpen &r otroligt
viktigt dock. Jag tvingar mig nu till att anvanda i en svar situation.
Men med tajming, bra stdéd, dad kan man underlédtta processen tanker jag.
For det har tajming ar jatteviktigt.

Ah, de mest centrala delarna i livsomstillningen som man bara mdste pd
ndgot satt komma vidare. Vad skulle du sdga att det &r for delar, Emma?

Det 4r det hdr med erkdannandet. For innan erkdnnandet, det a4r d& man
trycker undan, det &r da& man stannar upp. Det &r for tufft helt enkelt.
Men med ratt stdd, ratt insatser och ratt foérutsattningar sd kommer man
vidare och det &r da det hdr nya kommer in, den nya framtiden. Det ar da
man kan bérja hitta den hdr motivationen att faktiskt ta sig framdt och
inse att jag inte ar min dovblindhet. Jag ar ju Jjag. Dovblindheten ar en
del av mig.

Och om man behdver den hér typen av stéd, var kan man fa det ndgon stans?

Det finns ju Dévblind-team eller motsvarande syn- och hdrselsamverkan i
hela Sverige och pa Nationellt kunskapscenter foér dovblindfrdgor, dar jag
jobbar nu, dar kan man hitta kontaktpersoner 1 varje region som man kan
ta kontakt med om man behdver mer information och stoéttning.

Och sist d&, Klas. Vad skulle du sdga ar dina bé&dsta tips till nagon som
dr du var for... hur mdnga a&r &r det sen nu? 20 ar sedan?

Badsta tips &r nog att forsdka ha roligt och vadga gdra saker. Att inte
vara forsiktigt och prata med andra som har liknande situationer. Da



hittar man pd nadgot s&att en vag framadt. Det vill sdga att vaga ha roligt
och prata med andra som har liknande situation. D& hittar du vag ut.
Eller vag in, kan man s&ga, snarare.

Det hdr med motivation som Emma pratar om. Vad ger dig motivation att
hela tiden fortsatta med det hdr férandringsarbetet?

Det ar att jag vill helt enkelt leva. Jag vill ha roligt och jag wvill
liksom, jag a&r ju nyfiken av mig. Jag blir motiverad av att fa nya
kunskaper, se pd olika saker och sa vidare. Det 4r det som motiverar mig.

En viktig del nédr det galler motivation det ar att traffa andra tanker
jag. Att f& se att man inte &r ensam utan det finns fler som gar igenom
liknande utmaningar som jag gdr. Och det kan vara otroligt motiverande
att i1 gruppsammanhang fa traffa varandra och se hur andra har hanterat
situationer. D& kan det k@nnas motiverande att prova att gdra samma sak.

Och dé&r sager jag stort tack till dig, Klas Nelfelt. Och Emma Varga,
kurator pa Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor.

Tack sd& mycket.
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