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Sammendrag

Baggrund: | Danmark har fagpersoner, der arbejder med synsrehabilitering, fokus pa vig-
tigheden af, at personer med nedsat syn mgder andre personer med synsnedsaettelse i
synsrehabiliteringen. Fagpersonerne oplever, at mgdet har en betydning, men det er ikke
altid en systematisk del af rehabiliteringen. Samtidig peger forskning pa, at gruppereha-
bilitering har betydning for en persons aktivitetsformaen, da man har mulighed for at
diskutere erfaringer fra hverdagen med andre personer med synsnedsattelse.

Formal: At undersgge betydningen af at mgde andre personer med nedsat syn i synsre-
habiliteringen eller i andre sammenhange.

Teori: Den teoretiske referenceramme for studiet er livsverdensforstaelse med fokus pa
dimensionerne: den levede krop, levede rum, levede tid og horisonter samt intersubjekti-
vitet.

Metode: Otte personer mellem 54 og 90 ar deltog i kvalitative livsverdensfeenomenolo-
gisk interviews. Der blev anvendt en semi-struktureret interviewguide. Det empiriske ma-
teriale blev transskriberet i sin helhed og blev analyseret ud fra en fanomenologisk til-
gang med fokus pa deltagernes livsverden og levede erfaringer.

Resultater: Fire centrale temaer blev identificeret i analysen: 1) Hgre til et feellesskab og
genkendelighed, 2) Egen forstdelse af situation, mere selvtillid og livsgleede, 3) Dele erfa-
ringer om hjeelpemidler og mulige aktiviteter samt 4) Relationer til andre personer. For
deltagerne handler det om, at ved at mgde andre med en lignende livsverden og lignende
krop, som dem selv, oplever de, at de kan mere end de troede, og de ser muligheder for
at generobre aktiviteter. Deres mulighedshorisont dbnes, sdledes at de kan komme vi-
dere i forhold til at leve med nedsat syn.

Konklusion: At mgde andre med nedsat syn, som er eller har vaeret i samme situation som
en selv, har betydning for deltagerne i forhold til at leve med en synsnedseaettelse. Det er
bade i forhold til praktiske og fplelsesmaessige aspekter. Dette studie peger pa, at
grupperehabilitering eller peer-stgtte kan veere en mere fast del af synsrehabiliteringen i
Danmark.

Segeord: Synsnedsattelse, synsrehabilitering, grupperehabilitering, peer-stgtte, faeno-

menologisk livsverdensinterview.
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Abstract

Background: In Denmark, professionals who work with vision rehabilitation focus on the
importance that persons with visual impairment meet others with visual impairment as
part of the vision rehabilitation. Professionals find it important to meet others with visual
impairment but it is not always a systematic part of rehabilitation. At the same time,
research supports that group rehabilitation is important for persons ability to perform
since they can discuss experiences from everyday life.

Purpose: To examine the importance of meeting other people with visual impairment in
the vision rehabilitation or in other contexts.

Theory: The theoretical frame for the study is life world understanding with focus on the
dimensions: the lived body, lived space, lived time, horizons and intersubjectivity.
Method: Eight people between 54 and 90 years participated in qualitative life world
phenomenological interviews. A semi-structured interview guide was used. The empirical
material was transcribed and interpreted based on a phenomenological approach
focusing on the participants' life world and lived experiences.

Results: Four central themes were identified in the analysis: 1) Belonging to a community
and recognizability; 2) Own understanding of situation, more self-confidence and joy of
life; 3) Sharing experiences and opportunities with assistive technology; and activities and
4) Relations with other persons. Through the meetings with others with similar life world
and similar bodies, they experience that they are able to do more than expected, and
experience opportunities to recapture activities. Their horizon of opportunities opens
making them able to move forward when living with visual impairment.

Conclusion: Meeting others with visual impairment, who are or have been in the same
situation as themselves, is important for the participants in terms of living with a visual
impairment. It is both in relation to practical and emotional aspects. This study supports
that group rehabilitation or peer support could be a more permanent part of vision reha-
bilitation in Denmark.

Keywords: Visual impairment, vision rehabilitation, group rehabilitation, peer support,

phenomenological life-world interview.
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Forord

Processen omkring denne opgave har veeret bade faglig og personlig spaendende og lae-
rerig men ogsa udfordrende. Der har vaeret tider, hvor det har veeret kreevende og hardt,
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Tak til min arbejdsplads, Instituttet for Blinde og Svagsynede (IBOS), for at give mig mu-
ligheden for at gennemfgre en masteruddannelse ved siden af mit arbejde, det er faktisk
endrgm, som er gaet i opfyldelse. Og tak til mine ledere og kollegaer, som altid har spurgt
nysgerrigt ind til min opgave og bakket mig op i den til tider harde og kraevende tid. Tak
til min studiemakker, Bente Pedersen, for altid brugbare faglige drgftelser og for at vaere
med til, at jeg undervejs kunne holde modet op. En stor tak til min far og min veninde,

Trine, for gennemlaesning af opgaven.

Tak til min vejleder, Inger Berndtsson, som har givet relevante og brugbare input i hele
processen og har veeret meget nysgerrig og interesseret i mit studie samt opmuntret mig

undervejs.

Min familie, som har bakket mig op hele vejen, skal ogsa have tak. Mine forzeldre og mine
svigerforaeldre, som har vaeret sgde altid at veere klar til at passe bgrnene, nar det prak-
tiske i hverdagen ikke gik op. Og en stor tak til min mand, Morten, som hele vejen har
givet mig tid og plads til at dykke ned i studierne, bade aftener og weekender, det kunne
ikke have lykkedes uden dig. Mine bgrn skal ogsa have en stor tak for at have forstaelse
for og ikke at forstyrre mig, nar jeg gik ned i ‘skrivekaelderen’ eller var fraveerende hjem-

mefra.

Roskilde, maj 2019

Lea Johanne Sarfelt
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1 Indledning

| Danmark er der blandt fagpersoner, der arbejder med synsrehabilitering, meget fokus
pa vigtigheden af at mgde andre, som har vaeret i samme situation som en selv, undervejs
i synsrehabiliteringen. Fagpersonerne oplever, at personer med synsnedsaettelse har stor
gavn af at m@gde andre personer med en synsnedsattelse med levede erfaringer, men
det er ikke altid en systematisk del af synsrehabiliteringen i Danmark. Levede erfaringer
handler om, at personerne selv har erfaringer med at leve med en synsnedseettelse. Der-
udover har fagpersonerne en hypotese om, at det at mgde andre, som har veeret eller er
i samme situation, som en selv, har en betydning i forhold til at leve med en synsnedszet-
telse.

| Danmark bevilges der synskompenserende hjalpemidler samt rehabiliterings-
og undervisningsforlgb til personer med en synsnedszettelse ved de lokale syns- og kom-
munikationscentre?® eller pa Instituttet for Blinde og Svagsynede (IBOS)?. Synsnedsaet-
telse eller blindhed klassificeres ifglge WHO efter hvor darlig visus (synsskarphed) perso-
nen har med bedste korrigeret gje og/eller synsfeltudfald (se bilag 1). Det er i rehabilite-
rings- og undervisningsforlgbene, hvor der kan indga grupperehabilitering eller mere el-
ler mindre tilfaeldige m@gder med andre personer med nedsat syn, som ogsa er i gang med
et rehabiliteringsforlgb. Derudover er personer med synsnedszaettelse eller blindhed ofte
medlem af interesseorganisationer, for eksempel Dansk Blindesamfund (DBS)3, Nedsat
Syn* eller andre tilsvarende organisationer, hvor der er kurser og arrangementer for med-
lemmerne.

Amilon, Bojsen, @stergaard og Rasmussen (2017) sammenfatter ud fra deres un-
dersggelse, at blinde og steerkt svagsynede voksne (16-64 ar) i Danmark klarer sig mar-
kant darligere end personer uden handicap pa nogle af velfeerdsstatens kerneomrader;
uddannelse og beskaeftigelse. Derudover tegner undersggelsen et billede af, at blinde og
steerkt svagsynede er mere udfordrede i relation til tilgeengelighed end personer uden

handicap. | relation til social deltagelse viser undersggelsen, at flere blinde og steerkt

! Der er lokale syns- og kommunikationscentre i hele Danmark. De er enten kommunalt eller regionalt
forankret.

2 |BOS er et nationalt kompetence- og rehabiliteringscenter i Danmark for mennesker med synsnedszettelse
eller blindhed, pargrende og fagfolk.

3 DBS er interesseorganisationen for blinde og svagsynede i Danmark. www.blind.dk

4 Forening for folk med nedsat syn, pargrende, fagfolk og alle andre. www.nedsatsyn.dk
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svagsynede deltager i forenings- og organisationsmgder, hvilket maske kan forklares ved,
at de ofte mg@des i hjemmet eller i velkendte miljger. En anden undersggelse (Amilon,
Casier & Rggeskov, 2019) omkring zldre blinde og steerkt svagsynedes levevilkar i Dan-
mark viser, at denne gruppe er mere udsatte end aldre i almindelighed. Det handler
blandt andet om et darligere helbred, en hgjere risiko for ensomhed og en lavere livskva-
litet. Dette pa trods af at gruppen af &ldre blinde og steerkt svagsynede oftere deltager i
organiserede fritidsaktiviteter end aeldre i al almindelighed.

If@lge Berndtsson (2001) er m@gdet med ligesindede vaesentligt og veerdifuldti for-
bindelse med udvikling af en ny eller rekonstruktion af den gamle identitet og selvopfat-
telse. Synsnedsattelsen viser sig herigennem ogsa at have en social dimension (Berndts-
son, 2015b). Forskning peger pa, at grupperehabilitering har betydning for en persons
aktivitetsformaen, da man har mulighed for at diskutere erfaringer i hverdagen med an-
dre personer med synsnedsattelse eller blindhed® (Berndtsson & Kroksmark, 2008).
Yderligere har grupperehabilitering vist sig at give gget selvsteendighed i de daglige akti-
viteter (Smith, Thomas & Dow, 2009). Berndtsson (2015a) beskriver, at det er af stor be-
tydning at dele erfaringer med andre i lignende situation, som en selv, da man derigen-
nem kan fa stgtte til, hvordan man selv kan komme videre efter at have faet en synsned-
seettelse. Gruppeaktiviteten kan bade dreje sig om faelles samtale, praktiske aktiviteter
eller gennemgang af et specifikt hjeelpemiddel. Deltagelsen i grupper giver gruppemed-
lemmerne hab om at kunne klare sin egen livssituation ved at fa nye sammenlignings-
punkter for, hvordan det nye liv kan leves. Det centrale er, at man mgder andre personer,
som har en lignende krop og livsverden, som den man selv har, og det handler om, at
personerne udvider deres mulighedshorisont, sdledes at de derefter kan generobre
handlingshorisonten (Berndtsson, 2015a). | mgdet med andre finder vi os selv, og det er
vigtigt at veere en del af en gruppe, da den er grobund for vores handlinger. Vi, som men-
nesker, sgger gerne andre, som far os til at fgle os godt tilpas, og det er i mgdet med
andre, at der sker en social spejling (Svedberg, 2008). | en dansk undersggelse om ar-
bejdsmarkedserfaringer for en gruppe personer med synsnedsaettelse fremgar det, at det
at indgd i netveerk med andre med en synsnedsattelse er en ressource bade i forhold til

personlig opbakning og praktisk hjeelp (Johansen, Hvenegaard, Syppli & Rahbaek, 2006).

> Jeg vil fremadrettet i opgaven bruge ’‘synsnedseettelse’ eller ‘nedsat syn’ som betegnelse for
’synsnedszettelse eller blindhed'.
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Der er lavet flere undersggelser og litteraturstudier om, hvilke fremmende og
hazmmende faktorer, der er i forhold til at leve med en synsnedsaettelse, og hvilke levede
erfaringer mennesker har med at leve med en synsnedsattelse (Burton, Gibson & Shaw,
2016; Ferguson & de Abreu, 2016; Kaminsky, Mitchell, Thompson, Dudgeon & Powell,
2014; Nyman, Dibb, Victor & Gosney, 2012). | flere af undersggelserne fremhaeves det,
at deltagelse i stgttegrupper med andre personer med synsnedsaettelse har en positiv
indvirkning pa ens psykosociale velvaere. Derudover kan stgttegrupperne bruges til at
dele erfaringer og mestringsstrategier omkring bade funktionelle og fglelsesmaessige ud-
fordringer i relation til at leve med en synsnedszettelse (Burton et al., 2016; Ferguson &
de Abreu, 2016; Kaminsky et al., 2014; Nyman et al., 2012). Andre studier har undersggt
effekten af gruppebaserede rehabiliteringsprogrammer, som har veeret med til at give
muligheder for at dele erfaringer og mestringsstrategier pa bade funktionelle og fglelses-
maessige udfordringer (Alma et al., 2012; Alma, Groothoff, Melis-Dankers, Suurmeijer &
Van der Mei, 2013; Dahlin-lvanoff, Klepp & Sjdstrand, 1998; Dahlin-lvanoff, Sonn & Svens-
son, 2002; Eklund, Sonn & Dahlin-lvanoff, 2004; Rees, Keeffe, Hassell, Larizza & Lamou-
reux, 2010). Min litteratursggning fandt ikke forskning, der udelukkende og specifikt om-
handler, hvilken betydning mgdet med andre i samme situation (peers) i synsrehabilite-
ringen eller i andre sammenhange har for mennesker med ned syn i forhold til at leve
med en synsnedsaettelse. Denne undersggelse tager fat pa dette og har fokus pa perso-
ner med nedsat syn, og hvordan de ser, at mgdet med andre med en synsnedsattelse

har faet betydning for det at leve med en synsnedsattelse.
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2 Formal og problemstilling

Studiets formal er at undersgge betydningen for mennesker med en synsnedsaettelse at
mgde andre personer med nedsat syn i forhold til at leve med en synsnedsaettelse. Stu-

diet tager udgangspunkt i deltagernes livsverden og levede erfaringer.

Felgende forskningssp@rgsmal gnskes belyst:

- Hvilke oplevelser og levede erfaringer har personer med synsnedsaettelse med at
mgde andre personer med nedsat syn i synsrehabiliteringen eller i andre sam-
menhange?

- Hvad sker der i mgdet med andre personer med synsnedsaettelse i forhold til at
leve med en synsnedsattelse?

- Hvordan har mgdet med andre med nedsat syn faet betydning for personer med

synsnedsattelse i forhold til at leve med en synsnedsattelse?

Dette studie er et bidrag til vidensudviklingen for fagfolk inden for synsrehabilitering af
mennesker med nedsat syn. Ved at forsta betydningen af at mgde andre med nedsat syn,
kan grupperehabilitering og peer-stgtte® fremadrettet potentielt blive en stgrre og ma-
ske mere fast og struktureret del af synsrehabiliteringen i Danmark, som et supplement

til den individuelle rehabilitering.

® Peer-stgtte er stptte, der gives fra borger til borger pa baggrund af faelles, personlige erfaringer.
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3 Tidligere forskning

Der er foretaget en litteratursggning for at undersgge, hvad der allerede var af forskning
og viden om emnet eller relateret til emnet. Jeg har sggt i tre relevante databaser. En
paedagogisk, en psykologisk og en tveerfaglig database. Det er fglgende tre: ERIC,
PsycINFO (Ovid) og Web of Science (ISI Web of Knowledge). Fglgende sggeord er brugt i
sggningerne pa ovenstaende databaser: Low vision, Visual impairment, Visually impaired,
Partially sighted, Vision disorder*, Peer* (her under peer support, peer-to-peer, peers),
Group rehabilitation*, Lived experience*, Support group* and phenomenology. Der er
udarbejdet en PICO-model med sggeord pa 'Population’, Intervention’, ’"Comparision’ og
‘Outcome’. Der blev brugt boolske operatorer til henholdsvis at indsnaevre og udvide s@gg-
ningerne; fgrst er der sggt med 'OR’ imellem sggeord omkring ‘population” og dernaest
er der sggt med 'OR’ imellem “intervention’. Til sidst er der sat "AND’ imellem de to s@gg-
ninger. Dette er gjort i de tre ovenstaende databaser. | PsycINFO kom der 120 hits ud fra
ovenstaende sggekriterier, i ERIC fremkom der 225 hits og i Web of Science var resultatet
232 hits. Efter gennemgang af titler og spgeord pa alle artiklerne blev ca. 65 artikler ud-
valgt, og abstracts fra disse blev laest igennem. Til sidst udvalgte jeg 10 relevante artikler,
som med forskellig fokus omhandler forskningsomradet. Jeg har endvidere laest referen-
celisterne igennem pa de 10 udvalgte artikler, hvor jeg fandt seks relevante artikler. Der
er pa dansk sggt i Aalborg Universitetsbiblioteks sggebase pa fglgende ord: Blind*, syns-
nedszettelse*, synshandicap™, nedsat syn, peer*, grupperehabilitering*, levede erfaring*
og feenomenologi*. De forskellige sggeord er kombineret med ‘OG’ imellem. Det gav in-
gen relevante hits. Jeg vil nedenfor praesentere indholdet i den forskning, som jeg har
fundet via min litteratursggning.

Kaminsky et al. (2014) undersggte i deres studie, hvilke fremmende og begraen-
sende omgivelsesfaktorer i forhold til almindelig daglig levevis (ADL) mennesker med
nedsat syn pa grund af diabetes oplevede. Derudover var formalet at undersgge de stra-
tegier, som deltagerne brugte til at forbedre forholdet mellem personen og omgivel-
serne. Det var et kvalitativt studie, og dataindsamlingen bestod af semi-strukturerede in-
terviews, observation af deltagerne i deres hjem og fokusgruppediskussioner. Et af resul-
taterne var, at andre mennesker med synsnedsaettelse pa grund af diabetes var den vae-

sentligste menneskelige ressource for deltagerne i studiet. | studiet benaevner de dette
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som peer-stgtte, som deltagerne typisk oplevede via deltagelse i st@gttegrupper, og en-
kelte deltagere havde en formel mentor, som havde hjulpet med at laere feerdigheder i
almindelig daglig levevis (ADL). Det positive i peer-stgtte var at laere nye tilpasninger og
mestringsstrategier samt den emotionelle stgtte. Kaminski et al (2014) papeger ogsa, at
det er vaesentligt for fagfolk at have kendskab til tilgeengelig peer-stgtte for personer med
synstab.

| et andet kvalitativt studie (Burton et al., 2016) omkring, hvordan zldre menne-
sker med nedsat syn klarer deres generelle helbred kom det frem, at stgttegrupper med
andre i samme situation gav deltagerne adgang til information og radgivning, som de el-
lers ikke fik, for eksempel omkring hjeelpemidler. Studiet var bygget pa semi-strukture-
rede interviews af 30 deltagere. Stgttegrupperne var ogsa med til, at deltagerne var so-
cialt engagerede og gav muligheder for at vaere sammen med andre mennesker, der var
i gang med at leve med deres synsnedsaettelse. Burton et al. (2016) fandt endvidere ud
af, at stgttegrupper ikke altid behgver at vaere baseret pa hvilken gjensygdom eller til-
stand, som deltagerne har.

Nyman et al. (2012) har foretaget en metasyntese af kvalitative studier fra 1980
til 2010 omkring fglelsesmaessig velvaere og tilvaenning til synstab senere i livet. De har
foretaget litteraturstudier i fire databaser, og de fandt 17 kvalitative artikler, som blev
inkluderet i gennemgangen. En af konklusionerne i metasyntesen var, at peer-stgtte er
med til at fremme accept af og positive holdninger omkring den nye situation. Endvidere
fremhaever Nyman et al. (2012), at velfungerende personer med nedsat syn fungerede
som inspiration og rollemodeller i forhold til at genvinde uafhaengighed og selvtillid. Det
var bade positivt for den person, som modtager hjaelpen, og den person, som giver hjzel-
pen.

Ferguson og de Abreu (2016) har i deres studie undersggt levede erfaringer hos
mennesker med LHON’, deres opfattelser af de medfglgende tab, hvordan det har pavir-
ket deres identitet, og deres vej henimod at leve med en synsnedsattelse. Dataindsam-
lingen var syv narrative semi-strukturerede interviews, hvor deltagerne fik mulighed for

at forteelle abnet og @rligt om deres levede erfaringer med LHON. En af resultaterne i

7 Lebers Hereditary Optic Neuropathy.
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studiet er blandt andet, at det at mgde andre med synsnedsaettelse kan inspirere til at
overvinde barrierer omkring personernes evner og mod pa at prgve nye aktiviteter.

Et pilotstudie i Holland (Alma et al., 2012; Alma et al., 2013) omhandler effekten
af et tveerfagligt grupperehabiliteringsprogram til ldre mennesker med nedsat syn. Del-
tagerne i studiet er fra en tvaersnitsundersggelse, som bestod af deltagere med nedsat
syn over 55 ar. Der var 26 deltagere, som gennemfgrte programmet. Data blev indsamlet
ved et interview inden opstart af programmet, et interview efter 12 uger (halvvejs i pro-
grammet), et interview lige efter endt intervention og derefter et interview efter seks
maneder. Programmet hedder ‘Visual Impaired elderly Persons Participation’ (VIPP) og
er i fglge studiet det f@grste rehabiliteringsforlgb, som kombinerer et tveerfagligt gruppe-
forlgb med et individuelt malsaetningsforlgb og et hjemmetraeningsprogram. Program-
met bestar af 20 strukturerede ugentlige gruppe-sessioner af to timers varighed og en
booster session ved 12 uger. Der er fire komponenter i programmet: 1. traening af prak-
tiske faerdigheder, 2. undervisning, social interaktion, radgivning, og treening i problem-
lgsningsfaerdigheder, 3. malsaetning pa individuelt niveau og gruppeniveau, 4. et hjem-
metraeningsprogram. Pilotstudiet var en forelgbig undersggelse af effekten af VIPP pa
psykosocial funktionsevne, som er: tilveenning til synstabet, hjaelpelgshed, self-efficacy?,
mentalt helbred og frygt for at falde. Alma et al. (2012, 2013) laegger vaegt pa, at gruppe-
forlgbet forbedrede social interaktion og mulighed for social stgtte, yderligere fremhae-
ver de, at identifikation med andre mennesker med synsnedszettelse giver muligheder
for at dele erfaringer og mestringsstrategier pa bade funktionelle og fglelsesmaessige ud-
fordringer. De papeger dog ogsa, at pilotstudiet har flere begraensninger, og at der er
behov for yderligere at undersgge effekten af programmet, og om programmet er gen-
nemfgrbart gkonomisk (Alma et al., 2012; Alma et al., 2013).

Rees, Saw, Lamoureux og Keeffe (2007a) har i deres kvalitative studie i Australien
foretaget 48 semi-strukturerede interviews, hvor formalet var at undersgge behovet for
et self-management program og bestemme potentielle hindringer for deltagelse for men-
nesker med nedsat syn. Studiet viste en lang reekke af konsekvenser af en synsnedsaet-
telse for deltagerne i studiet, herunder vanskeligheder med funktionelle aktiviteter, so-

cial interaktion og fglelsesmaessige udfordringer. Rees et al. (2007a) fandt ogsa i studiet,

8 Self-efficacy oversaettes til handletillid, og defineres som personens vurdering af deres egen evne til at
praesterer og troen pa, at man kan aendre sig selv og sin situation (Bandura, 2012).
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at det at m@gde andre i samme situation er hgjt vaerdsat af mennesker med nedsat syn.
De fandt, at gruppebaserede programmer ikke kun giver mulighed for social interaktion
for denne gruppe, som ofte er isoleret, men ogsa tillader deltagerne at dele en raekke af
erfaringer og mestringsstrategier for bade funktionelle og fglelsesmaessige udfordringer.
Det pointeres dog i studiet, at grupperehabilitering ikke vil tiltraekke alle individer. Rees
etal. (2010) har beskrevet et self-management program til ldre mennesker med nedsat
syn, og de har ogsa foretaget en evaluering af to pilot-grupper. Self-management pro-
grammet er et gruppeprogram over otte uger, hvor man mgdes tre timer hver uge. For-
malet med programmet er at forbedre deltagernes evner til at klare praktiske og fglel-
sesmaessige konsekvenser af en synsnedsaettelse. De konkluderer, at programmet er vel-
egnet til ldre mennesker med nedsat syn. Deltagerne rapporterede, at programmet
havde haft en positiv effekt pa deres humer, forstaelse af nedsat syn og de tilgaengelige
tjenester samt deres evne til at klare udfordringerne ved nedsat syn. Rees et al. (2010)
afslutter med at pointere, at der er behov for yderligere evaluering af programmet, ogsa
i forhold til evidensbasering og effekten af denne tilgang til synsrehabilitering.

Dahlin-lvanoff et al. (1998) har i et kvalitativt studie evalueret et gruppebaseret
rehabiliteringsprogram udviklet i Sverige, som hedder 'Att finna nya vagar’. Programmet
indeholder otte mgder, en gang om ugen af to-tre timers varighed for personer med al-
dersrelateret maculadegeneration (AMD). Der er mellem fire og seks deltagere i hver
gruppe. Formalet med programmet er at bibeholde og genvinde deltagernes udfgrelse af
daglige aktiviteter. Programmet er baseret pa ‘the Health Belief Model” og inkluderer
ogsa begrebet self-efficacy. Evalueringen bestod af otte fokusgruppeinterviews med i alt
45 deltagere. Overordnet var deltagerne tilfredse med indholdet i programmet, men der
var tegn pa, at ikke alle deltagerne forstod alle informationerne, som de modtog. Dahlin-
Ivanoff et al. (1998) fandt i evalueringen, at positive aspekter af det gruppebaserede re-
habiliteringsprogram var social stgtte, genvinde hab og mgde andre med samme diag-
nose, som en selv. Derudover fandt de, at en vigtig fordel ved gruppebaseret rehabilite-
ring er, at deltagerne fungerer som rollemodeller for hinanden.

Dererito randomiserede longitudinale studier (Dahlin-lvanoff et al., 2002; Eklund

et al., 2004) foretaget en evaluering af det evidensbaserede rehabiliteringsprogram ‘att

9 ‘The Health Belief Model’ fokuserer pa forstaelse af hvad der motiverer en person til at engagere eller
ikke at engagere sig i sundhedsrelaterede handlinger (Dahlin-lvanoff et al., 1998).
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finna nya vagar’ (pa engelsk ‘discovering new ways’) for mennesker med AMD. Program-
met bestar af en individuel intervention og en gruppeintervention. | det ene studie (Ek-
lund et al., 2004) er der foretaget en opfglgning 28 maneder efter interventionen, og
resultaterne er baseret pa 62 deltagere i rehabiliteringsprogrammets gruppeintervention
og 69 deltagere i det individuelle interventionsprogram. En af resultaterne var, at delta-
gerne i rehabiliteringsgruppen viste en betydelig tendens til et forbedret sikkerhedsni-
veau i forhold til udfgrelse af daglige aktiviteter, mens den individuelle interventionsgrup-
pes sikkerhedsniveau havde en tendens til at forringes. Resultaterne i studiet (Eklund et
al., 2004) giver ogsa en indikation af programmets langsigtede effekt og til gennemfgrelse
af evidensbaseret praksis. Yderligere bekraefter studiet effektiviteten af rehabiliterings-
programmet i forhold til at gge sikkerheden og forhindre fald i udfgrelsen af daglige akti-
viteter. | det andet longitudinale studie (Dahlin-lvanoff et al., 2002) er der foretaget en
opfalgning efter fire maneder, et ar og to ar efter interventionen var faerdig. Her deltog
94 personer i det individuelle interventionsprogram og 93 i rehabiliteringsprogrammets
gruppeintervention. Dette studie (Dahlin-lvanoff et al., 2002) fandt ogsa en gget sikker-
hed i udfgrelsen af daglige aktiviteter for rehabiliteringsgruppen i modsaetning til den
individuelle interventionsgruppe. Eklund, Sonn, Nystedt og Dahlin-lvanoff (2005) har ef-
terfglgende foretaget et studie, hvor formalet var at se af omkostningerne pa rehabilite-
ringsprogrammet ‘discovering new ways’ versus et standard individuelt program. Studiet
er baseret pa de 131 personer, som deltog i opfglgningen efter 28 maneder (jvf. Eklund
etal., 2004). Eklund et al. (2005) opgjorde fremtidige omkostninger for synsinstitutionen
og de eksterne omkostninger. Resultaterne viste, at der ved rehabiliteringsprogrammet
var signifikant flere deltagere med opfattet sikkerhed i udfgrelse i daglige aktiviteter, og
at den totale omkostning per intervention var lavere.

Rees, Saw, Larizza, Lamoureux og Keeffe (2007b) har foretaget et kvalitativt stu-
die, som ser pa involvering af familie og venner i gruppebaserede rehabiliteringsprogram-
mer ud fra synspunkter fra mennesker med synsnedseettelse og synsprofessionelle. Her
fremhaeves, at familie og venner kan drage nytte af programmet ved bade at fa en stgrre
forstaelse for, hvad det vil sige at have en synsnedsaettelse, og fa stgtte af andre i samme
situation. Rees et al. (2007b) fremhaever, at en synsnedsaettelse har en indvirkning pa
familiens liv, roller og ansvar, hvorfor det har betydning for pargrende at blive involveret

i grupperehabiliteringen og derigennem at fa en forstdelse for, hvad det vil sige at fa en
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synsnedsattelse. | andre studier (Kef, 2002; Kef & Dekovic, 2004; Heppe, 2018) fremhae-
ver de, at der er en positiv sammenhang mellem peer-stgtte og psykosocial velvaere for
unge mennesker med synsnedsaettelse. Resultaterne understgtter relevansen i at
fremme og udvide sociale netvaerk for personer med nedsat syn, ikke kun i alderdommen,

men ogsa omkring overgangen til voksenalderen.

3.1 Sammenfatning

Forskningen som fremhaeves i dette afsnit beskaeftiger sig ogsa med andre perspektiver i
relation til at leve med en synsnedsaettelse og ikke kun grupperehabilitering eller peer-
stgtte. Det er forskellige kvalitative studier og litteraturstudier, der ser bredt pa, hvad der
er af faktorer, der har en betydning for mennesker med synsnedsaettelse i forhold til at
leve med en synsnedsaettelse. Derudover er der randomiserede studier, der ser pa effek-
ten af rehabiliteringsprogrammer, hvor gruppeintervention er en del af programmet.
Gennemgangen viser, at det at mgde andre mennesker med en synsnedsaettelse er vae-
sentlig i forhold til at leve med en synsnedsaettelse, om det er i forbindelse med synsre-
habiliteringen eller i andre sammenhange. Derudover har mgdet med andre med syns-
nedsaettelse en positiv effekt pd mange parametre, blandt andet personernes psykosoci-
ale velvaere, og det at dele erfaringer og mestringsstrategier omkring bade funktionelle
og fglelsesmaessige udfordringer i relation til at leve med en synsnedsaettelse. Dette stu-
die bygger videre pa og fgjer nye perspektiver til den forskning, som tidligere er foretaget
omkring faktorer, som er fremmende eller begraensende i relation til at leve med en syns-
nedsaettelse. Fokus er pa oplevelser og erfaringer med at mgde andre med en synsned-
seettelse i rehabiliteringen eller i andre sammenhange, samt hvad mgdet har haft af be-

tydning for at leve med en synsnedsattelse.
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4 Teorli

For at se pa deltagernes oplevelser og erfaringer med at mgde andre med synsnedsaet-
telse i synsrehabiliteringen eller i andre sammenhange, og betydningen af dette mgde,
har jeg valgt at tage udgangspunkt i Merleau-Pontys (1994 [1945]) og Schutzs (2005
[1972]) livsverdensforstaelse som overordnet teoretisk referenceramme for studiet. Der-
udover er min videnskabsteoretiske tilgang i studiet livsverdensfeenomenologien
(Bengtsson, 2005). Dette afsnit indeholder en uddybning af denne teoretiske reference-

ramme.

4.1 Livsverden

Livsverden er den verden, som mennesker lever deres livi sammen med andre menne-
sker. Den udggr alt, som er muligt at ggre og erfare for et individ, og verdenen far mening
gennem vores ageren og forstdelse af den (Bengtsson, 2005; Berndtsson, 2015a). Livs-
verdenen er i sin ontologiske mening vores fgr-refleksive baggrund for veeren i verden,
som er givet til os i den naturlige holdning og bliver taget for givet i hverdagen. Den na-
turlige holdning kan blive gjort synlig, hvis man reflekterer over den (Bengtsson, 2005).
Livsverdenen er subjektiv-relativ, det vil sige en verden, som altid opleves i relation til et
subjekt; ud fra et konkret perspektiv med en vis betydning. Livsverden er en integration
af liv og verden, objekt og subjekt, sjeel og krop, individuel og samfund med videre. Pa
den made bliver livsverdenen en kompleks virkelighed, som forsgger at forene dimensi-
oner, der ellers har tendens til at blive adskilt (Bengtsson, 2005; Berndtsson, 2015a). Ker-
nen af livsverdenens ontologi er indsigt i den indbyrdes uafhaengighed mellem liv og ver-
den, som er et kompleks og tvetydig bevidst og ubevidst grundlag for vores erfaringer og
handlinger. Det handler om menneskers levede relationer til sin verden. Pa trods af
denne uafhaengighed er livsverdenen personlig savel som delt (Berndtsson, Claesson, Fri-
berg & Ohlen, 2007). Ifplge Merleau-Ponty (1994 [1945]) er den levede krop, herunder
tid og rum, udgangspunktet for vores erfaringer og handlinger. Forstaet pa den made, at
hvis kroppen andrer sig, sa @ndrer verden sig ogsa, eller det modsatte, hvis verden an-
drer sig, sa har det ogsa indflydelse pa kroppen/subjektet (Berndtsson et al., 2007). Vi er

dog ikke alene iverden, vi deler livsverden med andre mennesker. Merleau-Ponty bruger
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symbolet pa en bue til at skildre menneskets intentionalitet, da vi som subjekt altid er
rettet mod verden pa en bestemt made, hvilket er den grundlaeggende betydning i den
faanomenologiske intentionalitetsteori (Bengtsson, 2005; Berndtsson et al., 2007,
Merleau-Ponty, 1994 [1945], s. 89). Husserl siger, at visom mennesker ikke kan undslippe
vores varen-i-verden, nar vi bliver placeret i tid og rum. Yderligere er livsverdenen ogsa
en social verden med menneskeskabte objekter og organisering af livet. Vi pavirker andre
mennesker og andre mennesker pavirker os, hvormed vores livsverdener glider ind i hin-
anden, hvilket tydeligggr, at mennesker er sammenflettet med andre mennesker
(Bengtsson, 2005; Berndtsson, 2015b; Berndtsson et al., 2007). | mit studie af mennesker
med synsnedsaettelses oplevelser og erfaringer med at mgde andre med synsnedsaet-
telse og betydningen af mgdet, vil jeg i min analyse udga fra livsverdenen, hvor fokus er
pa dimensionerne: den levede krop, levede rum, levede tid og horisonter samt intersub-

jektivitet.

4.1.1 Den levede krop

Ethvert menneske kan opfattes, som havende sin egen livsverden og ifglge Merleau-
Pontys (1994 [1945]) teori om den levede krop erfares verden ud fra ens egen krop, for
eksempel via perception og bevaegelse. Den handler om den integrerede krop, som saet-
ter enirelation til og indlemmer eni en verden, og som er centrum for alle ens oplevelser
og erfaringer. Kroppen bliver dermed vores tilgang til verden og betragtes som et subjekt,
hvor krop og bevidsthed er en helhed. Kroppen er dermed ikke kun et objekt, men er
sammenflettet med verden. Merleau-Ponty siger, at vi gennem vores krop er situeret i
verden. Den levede krop forener krop og sjeel med hinanden i stedet for at dele dem op
(dualisme) eller reducere dem til det ene eller det andet. Idet den levede krop er vores
tilgang til verden, vil hver forandring af kroppen medfgre forandringer i verden (Bengts-
son, 2005). Derudover vil en forandring i kroppen eller et brud i livet ggre, at man kan
opleve sig selv som et objekt, og at man primaert har sin krop, hvilket er i kontrast til, at
man vanligvis er sin krop, og dermed vil kroppen ikke vaere det naturlige vaeren og ageren
i verden (Berndtsson, 2015a). Kroppen er altid med os og vi kan ikke ’komme ud af den’
for at betragte den fra et andet sted, vi kan aldrig betragte vores egen ageren pa afstand,

det er kroppen, som er aktgr. Det er via den levede krop, at relationer og interaktion skal
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etableres og genskabes i den verden, som man bebor, og det er via kroppen, at vi erfarer
verden, den er centrum for vores erfaringer. Den levede krop indeholder et udgangs-
punkt, som abner for en forstaelse af mennesker med en funktionsnedsaettelses livssitu-
ation pa en helt anden made end et perspektiv, som kun fokuserer pa psyken eller den
fysiske objektive krop (Berndtsson, 2001; Berndtsson, 2015a). Merleau-Ponty (1994
[1945], s. 97) taler om den habituelle krop ('vane-krop’) i modseaetning til den aktuelle
krop ('nu-krop’). Med den habituelle krop eller vanekrop menes rutinepraeget eller habi-
tualiserede handlinger, mens den aktuelle krop henviser til en krop, som er genstridig, og
som ikke formar at fortseette med at udfgre tidligere rutinepraegede handlinger. P4 den
made indser vi 0ogsa, at en forandring af kroppen indebaerer en forandring af verden, ef-
tersom verden opleves ud fra et kropsligt perspektiv. Den levede krop er det centrum

som positionerer os i tid og rum (Berndtsson, 2001; Berndtsson, 2015a).

4.1.2 Horisonter i rum og tid

Merleau-Ponty (1994 [1945], s. 93) beskriver, at mennesker bebor rum og tid, ved at
kroppen udgegr en fysisk forankring i verden, hvor alle vores fornemmelser udgar fra, sam-
tidig med at vi via vores bevidsthed har adgang til fortid, nutid og fremtid. Tid og rum er
vaesentlige begreber inden for livsverdensforstaelse, og man skal se pa, hvordan de frem-
star som feenomener ud fra betragterens synspunkt. Begreberne er relateret til menne-
sker, og tid og rum er hverken objektive eller subjektive, men de er i stedet oplevet af
mennesker som levede rum og levede tid (Berndtsson, 2001; Berndtsson et al., 2007).
Den levede krop er relateret til vores liv som subjekt og omfatter vores oplevelse af tid,
vi er som mennesker situeret i tiden. Vores handlinger, inklusiv den levede krop, er pa
forskellig vis relateret til en tidsdimension men ogsa bestemt af tidligere individuelle og
samlede erfaringer. Dette udtrykkes i begrebet den levede tid. Det vil sige, at det er hver
persons oplevede tid, det handler om, hvilket ikke behgver vaere det samme som klokke-
tiden (Berndtsson, 2015a; Schutz, 2005 [1972]). Inden for livsverdensforstaelsen relate-
res rummet til mennesker, derudover er rummet ogsa skabt af nogen og beregnet til at

blive brugt af nogen. Saledes er bade rummet og tiden leenket til hinanden via den ver-
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den, som vi lever i. Ifglge Merleau-Ponty er udgangspunktet for vores oplevelser og erfa-
ringer den levede krop, levede rum og levede tid (Berndtsson, 2001; Berndtsson et al.,
2007).

Merleau-Ponty (1994 [1945]) anvender horisontbegrebet omkring, at vi som
mennesker altid er situeret i en horisont eller en kontekst. Berndtsson (2001) tager ud-
gangspunkt i Merleau-Ponty og beskriver begrebet tidshorisont, der handler om, at der
indfinder sig en abning frem i tiden, nar personen indser, at det ikke er muligt at ga tilbage
i tiden for at fa den tidligere habituelle krop tilbage, og at det er med den nu aktuelle
krop, som man ma fortsaette. Horisonten relaterer ogsa til den levede krop og omfatter
dermed dimensioner af bade eksistens og kropslighed (Berndtsson, 2001; Berndtsson,
2015a). Berndtsson (2001) beskriver begreberne mulighedshorisonten og handlingshori-
sonten. En udvidelse af mulighedshorisonten handler om at erfare nye muligheder i livet,
og at erobre handlingshorisonter drejer sig om at veere rettet mod handling og aktivitet
med det formal at generobre og pa ny etablere udfgrelsen af daglige aktiviteter (Berndts-

son, 2015a).

4.1.3 Intersubjektivitet

Livsverdenen er i sin grundlaeggende eksistens social og intersubjektiv. Vi lever sammen
med andre, og i forskellig udstraekning griber vores respektive livsverdener ind i hinan-
den. Vores eksistens i verden er grundlaeeggende social (Merleau-Ponty, 1994 [1945];
Schutz, 2005 [1972]). En synsnedszettelse eller andre funktionsnedsaettelser er derfor
ikke udelukkende private (Berndtsson, 2015a). Livsverdenen er intersubjektiv pa grund
af, at vi lever i den som mennesker blandt andre mennesker, forbundet med de andre
gennem fzelles pavirkning, idet vi forstar andre og bliver forstaet af dem. Det er igennem
aktivitet og handling, at vi kommer i kontakt med verden (Berndtsson, 2001; Schutz, 2005
[1972], s. 31). | forhold til forstaelse af intersubjektivitet bidrager Schutz (2005 [1972])
iseer med en beskrivelse af vores forskellige relationer til mennesker, som vi mgder i ver-
den, og som er en del af vores sociale verden. Han laver en opdeling mellem mennesker,
som findes i vores naerhed, det er for eksempel familie, venner, kollegaer, og de menne-
sker som findes inden for potentiel reekkevidde i det omgivende milj@, det er for eksem-

pel naboer eller personer, som man mgder i offentligheden. Relationerne er henholdsvis



direkte og indirekte. Han beskriver videre relationen til ovennavnte personer pa en skala
fra helt kendt til helt anonym og ukendt (Berndtsson, 2001; Schutz, 2005 [1972]).

Med udgangspunkt i den levede krop forstas andre mennesker ogsa som levede
kroppe (Berndtsson, 2001), og ifglge Merleau-Ponty (1994 [1945]) kendetegnes intersub-
jektivitet af en relation og interaktion mellem levede kroppe som subjekter. Vi bliver pa
en made hinandens fuldfgrelse, da vores respektive perspektiver glider ind i hinanden,
dog uden at overlappe hinanden. Endvidere kan vores perspektiver forenes i en felles
fokusering pa forskellige ting eller fenomener. Merleau-Ponty er fortaler for, at det er i
dialogen, at vi forstar hinanden og kan udvikle en fzlles verden og dele hinandens tan-
kegang. Merleau-Ponty naevner, at maden andre handterer et objekt eller et redskab (for
eksempel et hjelpemiddel) pa kan give nye perspektiver pa verden og muligggre at man

gor noget pa en anden made end ellers (Berndtsson, 2001).
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5 Metode

Dette afsnit bestar af en praesentation og uddybning af min metode til generering af det
empiriske materiale, der ligger til grund for studiet. Beskrivelserne vil vaere af de forskel-
lige trin i min undersggelsesproces herunder ogsa min analyse og mine metodiske over-

vejelser undervejs.

5.1 Videnskabsteoretisk perspektiv

Det videnskabsteoretiske perspektiv i studiet er livsverdensfaenomenologien, og jeg har
valgt en livsverdensfaenomenologisk tilgang (Bengtsson, 2005), som hanger sammen
med valget af livsverdensforstaelse, som den overordnet teoretiske referenceramme i
studiet. Livsverdensfaenomenologisk tilgang handler om at have fokus pa faanomenet,
som personerne erfarer det. Feenomenologien er fgrst og fremmest en erfaringsfilosofi
og beskrivende forskning, hvor det handler om at beskrive fenomener pa baggrund af
subjekternes livsverden og perspektiv, samt at beskrive omgivelserne, som den opfattes
af dem. Feenomenologien bygger pa en underliggende antagelse om, at virkeligheden er,
som folk opfatter den (Thagaard, 2004). Fenomenologien er i den kvalitative forskning
en filosofi og en tilgang, der peger pa en interesse for at beskrive sociale faanomener ud
fra subjekternes egne perspektiver og beskrive verden, som den opleves af subjekterne
(Berndtsson et al. 2007; Kvale & Brinkmann, 2015). Det er den levede erfaringsverden vi
spger at beskrive. Grundlaeggeren af fenomenologien filosoffen Edmund Husserl pape-
ger, at menneskelig erfaring er kendetegnet for en direkte oplevelse af holistisk, menings-
baerende faenomener (Thomassen, 2015). Feenomenologiens fokus er at beskrive, hvor-
dan ting, som vi star overfor, fremtraeder for os, sddan som vi mest direkte og umiddel-
bart oplever dem. Faenomen betyder ‘det som viser sig’, og den made tingene kommer
til syne for os, kalder Husserl for faanomener (Bengtsson, 2005). Den subjektive oplevelse
er vores umiddelbare adgang til den verden, som vi befinder os i. | den menneskelige
erfaring er det meningsbaerende faanomen primeert, og det er dette faenomenologien
seetter sig for at beskrive (Thomassen, 2015). For fanomenologiens vedkommende er

det af szerlig interesse, at der ikke kan findes noget, som viser sig uden, at der findes
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nogen, som det viser sig for. Denne dobbelthed angiver den gensidige afhaengighed mel-
lem objekt og subjekt (Bengtsson, 2005). Ifglge Husserl er den menneskelige erfaring ken-
detegnet ved, at al vor bevidsthedsaktivitet grundlaeggende altid er rettet mod noget el-
ler vendt mod noget; bevidstheden er altid intentionel. Verden fremtraeder som faeno-
mener i vores erfaring. Husserl tematiserer, hvordan vores livsverden er grundlaget for
videnskabelig viden og relaterer ogsa til ‘den naturlige erfaring’ (Thomassen, 2015). Med
livsverden mener Husserl verden sadan, som den fremstar for os i vores praktiske omgang
med tingene, i vore daglige og mellemmenneskelige aktiviteter. Livsverdenen omfatter al
menneskelig aktivitet og beskrives som et subjektivt perspektiv. Husserl understreger, at
udgangspunktet for viden er verden sadan, som den fremtraeder i menneskets perspektiv
og i den menneskelige erfaring. Det handler om at saette personers erfaringer i centrum
(Thomassen, 2015). Teorien fokuserer pa forudsatningerne for, hvordan vi i det hele ta-
get erfarer og erkender data, og indenfor Husserls feenomenologi handler det om at iden-
tificere mening baseret pa en livsverden (Thomassen, 2015). Det faanomenologiske per-
spektiv handler om gensidige relationer mellem objektet, som er det der erfares (faeno-

menet), og subjektet, som er den, der erfarer (Henricson, 2016).

5.2 Tematisering af studiet

Som det fgrste blev der udarbejdet en forskningsprotokol, hvor formalet med undersg-
gelsen blev afklaret og formuleret. Derudover blev der undersggt, hvad der allerede var
af forskning og viden om emnet, for at afklare om der var foretaget studier af forsknings-
spgrgsmalene, som jeg gnskede at undersgge (se afsnit 3). Dette er ogsa en forudsaetning
for at traeffe en beslutning om, hvilken metode, som er relevant at benytte til undersg-
gelsen (Kvale & Brinkmann, 2015). Den tidligere forskning og viden om emnet, som jeg
fandt, har veeret medvirkende til, at jeg i mine interviews kunne stille relevante spgrgs-

mal.
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5.3 Studiedesign

Studiet har fokus pa oplevelser og levede erfaringer hos personer med synsnedsattelse
med at mgde andre personer med synsnedsattelse i deres synsrehabilitering elleriandre
sammenhange. Da studiet er rettet mod personers subjektive erfaringer, oplevelser og
holdninger, var et feenomenologisk forskningsdesign hensigtsmaessigt. Metoden jeg an-
vendete til at belyse min problemstilling var kvalitative faanomenologiske livsverdensinter-
views, som er karakteriseret ved en aben og fleksibel holdning mod det faenomen, som
gnskes undersggt (Berndtsson et al.,, 2007; Taylor, Bogdan & DeVault, 2016). Ifglge
Bengtsson (2005) er der to grundlaeggende vilkar, som skal veere opfyldt for at kunne
bedrive empirisk livsverdensforskning. Det er, at livsverdenen kan ggres til undersggel-
sesobjekt, og at livsverdensfeenomenologien ikke forbliver en filosofi. Livsverdenen er vo-
res konkrete virkelighed og verden, som vi kan erfare, og som vi i det daglige tager for
givet og er fortrolige med (Bengtsson, 2005). Derudover gnsker det kvalitative interview
at forstd betydningen af centrale temaer i subjekternes levede verden (Kvale & Brink-
mann, 2015). Kvalitative fanomenologiske livsverdensinterviews var relevante, da jeg
gnskede at undersgge, hvilke oplevelser og levede erfaringer deltagerne havde med at
mede andre med synsnedsattelse i deres synsrehabilitering og i andre sammenhange
med udgangspunkt i deres egen livsverden. Samtidig fokuserede jeg pa deltagernes egne
perspektiver pa betydningen af mgdet. Et livsverdensinterview er en hverdagssamtale
mellem to personer om et emne af faelles interesse og har til hensigt at indhente beskri-
velser fra deltagernes livsverden og levede verden med henblik pa at fortolke betydnin-
gen af de beskrevne feenomener. Ved at mgde mennesker, snakke med dem, lytte til de-
res forteellinger, observere omgivelser med videre opnar man adgang til feenomenet i
livsverdenen. Derudover er det vaesentligt at tage forskerens livsverden i betragtning, da
denne ogsa deler ens betingelser med andre mennesker. Igennem livsverdensinterview
er det muligt at fange andre menneskers erfaringer, som de er levet (Berndtsson et al,,
2007; Kvale & Brinkmann, 2015).

For at understgtte mit kvalitative livsverdensinterview udarbejdede jeg en semi-
struktureret interviewguide (se bilag 2), som havde fokus pa bestemte emner, som af-
spejlede undersggelsens formal og mine forskningsspgrgsmal, samt forslag til opfglgende
og abne spgrgsmal til deltagerne. De abne spgrgsmal skulle veere med til at fa uddybet

deltagernes beskrivelser, hvis de ikke havde sa meget at sige om et emne, eller til at
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komme videre, hvis de bevaegede sig vaek fra emnet. De spgrgsmal, som jeg startede med
at stille var af abne og beskrivende karakter for pa den made at fa deltagerne til at for-
teelle om, hvad der var vigtigt for dem i relation til emnet for interviewet (Taylor et al.,
2016). Interviewguiden var en omsatning af undersggelsens formal til konkrete emner,
og var med til, at jeg indhentede relevante beskrivelser, der var sa omfattende og forud-
seetningslgse som muligt, om deltagernes livsverdener. Det handlede om i interviewsitu-
ationen at saette mine egne forudsaetninger, antagelser og forforstaelser omkring feeno-
menet i parentes (feenomenologisk reduktion) for at vaere dben over for nye og uventede
beskrivelser af fenomenet (Finlay, 2002; Thagaard, 2004). Jeg valgte at lave én samlet
interviewguide, hvor bade forskningsspgrgsmal, interviewspgrgsmal og opfglgende
spergsmal fremgik, derudover havde jeg gjort overvejelser omkring, hvad formalet med
mine interviewspgrgsmal var. Efter fgrste interview bearbejdede jeg interviewguiden og

spgrgsmalene blev korrigeret. Det fgrste interview indgik i datamaterialet.

5.4 Udvalg og rekrutteringsprocedure

Jeg gnskede en strategisk og tilfeeldig udvaelgelse af deltagere til studiet samt et tilgeen-
gelighedsudvalg. Strategisk udvaelgelse pa baggrund af gnsket om at finde relevante per-
soner med nedsat syn, som har mgdt andre personer med nedsat syn i deres synsreha-
bilitering eller i andre sammenhange. Samtidig gnskede jeg ikke at have indflydelse pa
udveaelgelsen, og det handlede ogsa om personernes tilgaengelighed i forhold til at indga
i studiet og stille op til interview (Thagaard, 2004). Dette gjorde jeg ved at rekruttere
deltagere fra hele Danmark. Jeg sendte en mail (se bilag 3) til alle synskonsulenter®
(unge- og voksenkonsulenter) i Danmark, hvor undersggelsens baggrund og formal kort
var beskrevet. Yderligere var beskrevet hvilke inklusionskriterier, der var opsat for studiet.
| mailen blev synskonsulenterne spurgt, om de ville videreformidle informationsbrev (se
bilag 4) og samtykkeerklaering (se bilag 5) til relevante personer, som opfyldte kriterierne
for deltagelse i undersggelsen. Synskonsulenterne videreformidlede informationsbrev og

samtykkeerklaering til potentielle personer og udleverede kontaktoplysninger pa dem til

10 Synskonsulenterne er ansat pd kommunale og regionale syns- og kommunikationscentre i Danmark. Der
findes ca. 30 syns- og kommunikationscentre i Danmark.
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mig, nar interesserede personer gav tilsagn til synskonsulenten om deltagelse i studiet.
Enkelte deltagere tog selv kontakt til mig efter at have faet tilsendt informationsbrev og
samtykkeerklzering. Dernaest tog jeg kontakt til personerne for uddybning af studiet og
aftale om tidspunkt for interview. Samtykkeerklzeringen blev sendt retur inden interview
eller underskrevet lige inden interview.

Inklusionskriterierne i studiet var, at deltagerne skulle have en erhvervet synsned-
seettelse og have mg@dt andre personer med nedsat syn i deres synsrehabilitering eller i
andre sammenhange. Det skulle ikke vaere mange ar siden, at de havde veaeret i en syns-
rehabiliterende proces, da de skulle kunne sztte ord pa deres oplevelser og levede erfa-
ringer. Endvidere skulle deltagerne i deres rehabiliteringsproces veere videre end akutfa-
sen efter tab af synet og kunne tale om deres situation. Dette skrev jeg i mailen til syns-
konsulenterne (se bilag 2), det var saledes dem, som vurderede, om deres borgere kunne
inkluderes i studiet i henhold til inklusionskriterierne. Antallet af deltagere i en kvalitativ
interviewundersggelse afhaenger af formalet med studiet, i almindelige kvalitative inter-
viewundersggelser er antallet af deltagere fem-15. Jeg valgte at interviewe otte personer
i mit studie ud fra overvejelser omkring tiden til at foretage undersggelsen og den efter-
felgende analyse. Derudover lignede informationerne i det sidste interview meget den
information, som var fremkommet i de foregdende syv interviews, hvilket svarer overens

med anbefalinger omkring maetning og faldende udbytte (Kvale & Brinkmann, 2015).

5.5 Gennemfgrelse af interview

Nar man undersgger andres livsverden er det vaesentligt at tage med, at jeg selv, som
forsker, er en del af livsverdenen, det vil sige, at deltagerne og jeg, som interviewer, var
forbundet via vores livsverdener. Det kommunikative og interaktive mgde er eksplicit vo-
res tilgang til andre mennesker og ting i verden (Bengtsson, 2005). Forskning med livs-
verdensfaenomenologisk tilgang handler i en vis udstraekning om indbyrdes forbindelse
og til en hvis grad om deling af andres livsverdener. Ved at mgde deltagerne, snakke med
dem, lytte til deres narrativer, observere deres brug af redskaber og omgivelserne, far vi
adgang til livsverdenens faenomener (Berndtsson et al., 2007). Det er en kompliceret pro-
ces at gennemfgre et vellykket kvalitativt interview, og jeg skulle som interviewer sgrge

for at skabe entillid mellem deltageren og mig. Et godt interview er kendetegnet af lange,
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detaljerede, rige og relevante beskrivelser fra deltageren, og interviewerens evne til at
felge op med sp@rgsmal for at understgtte en dybere forstaelse af informationerne, hvor
der er behov. Korte spgrgsmal og lange svar giver et ideelt interview. Interviewsituatio-
nen skal give mulighed for feerrest mulige afbrydelser og give bedst mulige fuldstaendige
billeder af erfaringerne, som beskrives. Intervieweren skal sgge at vaere passiv og undga
at pavirke deltageren udover at opklare utydelige beskrivelser (Kirkevold & Bergland,
2007).

Starten af et interview er afggrende, da det er vigtigt, at der skabes en god kon-
takt, og at deltagerne far en klar forstaelse for min rolle som interviewer, sa de fgler sig
trygge ved at beskrive deres verden over for mig (Kvale & Brinkmann, 2015). Jeg startede
hvert interview med at fortaelle om rammerne og formalet med interviewet, hvad lydop-
tagelserne skulle bruges til efterfglgende og om anonymiseringen af deltagerne i opgaven
efterfglgende. Derudover gav jeg deltagerne mulighed for at stille opklarende spgrgsmal
inden interviewet startede. Hvert interview blev rundet af med at spgrge, om deltageren
havde noget, som de gnskede at tilfgje, hvorefter jeg slukkede for lydoptageren. Efter
interviewet lavede jeg en debriefing for at imgdekomme, at deltagerne lige havde fortalt
om personlige og fglelsesmaessige oplevelser, og jeg gav informationer om det videre
forlgb i mit studie, sa de var klar over, hvad deres oplysninger i interviewet blev brugt til.
Interviewsituationen og deltagerens stemme, ansigts- og kropsudtryk er veesentlige at fa
nedskrevet umiddelbart efter interviewet (Kvale & Brinkmann, 2015). Lige efter hvert in-
terview afsatte jeg 10-15 minutter, hvor jeg skrev mine umiddelbare tanker og observa-
tioner ned, som ogsa var med til at starte analysen af min empiri. Alle otte deltagere
valgte, at interviewene foregik hjemme hos dem selv. Det stgttede jeg op om, da det var
vigtigt for mig, at deltagerne fglte sig godt tilpas i interviewsituationen. Stgrsteparten af
interviewene foregik i deltagernes spisestue ved deres spisebord, og enkelte interview
foregik i deltagerens stue, hvor vi sad i sofaer med sofabordet imellem os. Ved at inter-
viewene blev gennemfgrt i deltagernes eget hjem, bevaegede jeg mig ind i deres privat-
sfaere, hvilket gjorde, at jeg var gaest i et fremmed hjem. Jeg har dog hele tiden oplevet
en stor geestfrined, og i og med at deltagerne udviste stor engagement og lyst til at for-
teelle om deres liv, oplevede jeg, at deltagerne har fglt sig trygge under interviewene.

Interviewene varede mellem 30 minutter og to timer. Jeg oplevede ikke, at deltagernes
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synsnedsattelse pavirkede forlgbet af interviewene, hverken i forhold til tid, fysisk kon-
takt eller koncentration. Senere under transskriberingen opdagede jeg dog, at jeg havde
brugt mange ord, og at naesten efter hver af deltagernes saetninger bekraeftede med et
‘ja” eller 'mm’. Denne store fokus pa verbal kommunikation tilleegger jeg det faktum, at
deltagerne ikke kunne orientere sig ved hjalp af deres syn. Normalt vil man bruge krops-
sprog og mimik, men da deltagerne ikke kunne aflaese dette, sa var det naturligt for mig
at bruge min stemme og sprog i mere udtalt grad.

Raekkefglgen og formen pa spgrgsmalene i den semistrukturerede interviewguide
(se bilag 2) eendrede sig undervejs i interviewet, da jeg Igbende fulgte op pa deltagerens
svar, og spurgte abent ind til dennes livsverden og levede erfaringer i relation til tema-
erne. Denne fleksibilitet og abenhed for eendringer i forskningsprocessen er saerlig vigtig
i kvalitative studier (Thagaard, 2004). Derudover er det vaesentligt at have den senere
analyse, verifikation og rapportering af interviewene i tankerne under interviewene, for
at ggre grundlaget for analysen mere sikker (Kvale & Brinkmann, 2015). Mit fokus var pa
at fa deltagerne til at give fyldestggrende og detaljerede beskrivelser af deres levede er-
faringer omkring at mgde andre i samme situation og betydningen af mgderne (Henric-
son, 2016). | interviewene sgrgede jeg Igbende for at meningsafklare fortzellingerne og
beskrivelserne fra deltagerne, sa jeg sikrede mig, at jeg forstod dem korrekt og pa den
made fik et godt grundlag for min senere analyse. Yderligere havde jeg fokus pa at moti-

vere og fremme deltagernes beskrivelser, sa jeg fik righoldig viden om emnet.

5.6 Transskription

Transskription af interview handler om at forvandle det mundtlige interview til en skre-
ven tekst, som kan bruges i analysen. Der sker en oversaettelse af talesprog til skriftsprog,
hvilket indebaerer, at der foretages en raekke vurderinger og beslutninger undervejs i
transskriptionen. Da transskriptionen af interviewene i sig selv er en del af den analytiske
proces (Taylor et al., 2016) og for at sikre ensartethed i transskriberingen, prioriterede
jeg at ggre det selv. Det er vigtigt at tage stilling til, hvorledes og hvor detaljeret trans-
skriptionen af lydoptagelserne skal veere, da teksten sammen med lydoptagelserne var
mit materiale til analysen, hvilket ogsa har betydning for transskriptionens reliabilitet og

validitet. Inden transskriberingen af alle interviewene besluttede jeg at transskribere
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ordret, hvad deltagerne sagde med angivelse af gentagelser og nedskrivning af ord som
"ik’, "altsa’ med flere. Jeg anvendte ikke transskriptionskonventioner, da jeg vurderede, at
det ikke var ngdvendigt i forhold til min analyse. Et interview er et levende socialt samspil,
hvor der er kropssprog og tonefald, mens transskriptionen er en abstraktion, hvor krops-
sprog og tonefald gar tabt (Kvale & Brinkmann, 2015). Via lydoptagelserne af inter-
viewene vendte jeg tilbage og lyttede til passager, hvor tonefald er vaesentlig i relation til

analysen af interviewmaterialet.

5.7 Analyse

Dataanalysen startede allerede i Igbet af selve interviewsituationen, fordi dataindsamling
og dataanalyse hanger taet sammen i kvalitativ forskning (Taylor et al., 2016). Derudover
bestod analysen af at bryde interviewmaterialet ned i mindre dele efterfglgende. Det
kreever mange gennemlaesninger af materialet og fgrer til refleksioner over tematisering
af struktur og sammenhange i materialet (Thagaard, 2004).

Jeg anvendte en faanomenologisk tilgang til datamaterialet bestdende af delta-
gernes oplevelser og levede erfaringer med at mgde andre personer med synsnedsaet-
telse i deres synsrehabilitering og i andre sammenhange samt betydningen af mgdet. |
den faenomenologiske tilgang er det centralt at forsgge at indfange alle dele af f&anome-
net, deltagernes levede erfaringer med faenomenet. Her handler det bade om det af fee-
nomenet, som ’lader sig se’, men ogsa det, der ‘ikke lader sig se’. Det handler om at rette
intentionaliteten mod faenomenet for at sikre, at faanomenet beskrives sa fyldestggrende
som muligt (Henricson, 2016). Jeg tog et indefra-perspektiv’, hvor jeg med udgangspunkt
i deltagernes faenomenologiske fortezellinger af deres livsverden og praksissituationer,
kunne lgfte deres oplevelser, refleksioner og erfaringer frem. Min dataanalyse havde til
hensigt at abne min bevidsthed, sdledes at de undersggte faanomener kunne treede frem
sa klart som muligt uden at blive pavirket af min forforstaelse og fordomme; sakaldt “for-
teetning” af tekstens mening. Fgrste gennemlaesning af alle otte interviews var med fokus
pa mine forskningsspgrgsmal, som var styrende for min selektion i materialet og afgjorde,
hvad som var relevant og vaesentligt samt interessant at Igfte frem. Samtidig var det for
at fa en fornemmelse af helheden i interviewmaterialet (Bengtsson, 2005; Berndtsson et

al., 2007; Taylor et al., 2016). Efter at have opnaet et godt kendskab til materialet laeste
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jeg det igennem igen med det formal at udvaelge naturlige meningsenheder, som delta-
gerne udtrykte om studiets feenomener, stadigveek med fokus pa mine forskningsspgrgs-
mal. De naturlige enheder nedskrev jeg i et dokument, sa jeg havde dem samlet (Taylor
etal., 2016). Dernaest sa jeg pa de naturlige meningsenheder og formulerede de temaer,
der dominerede de forskellige enheder, pa en enkelt made, s& udsagnene fra inter-
viewene blev tematiseret ud fra deltagernes synspunkt, som jeg forstod det (Taylor et al.,
2016). | denne del af analysen kan man overskride deltagernes egen sprogbrug. Jeg fandt
frem til flere centrale temaer, nar jeg sa pa de naturlige enheder, som jeg udvalgte fra
interviewmaterialet. Jeg oplistede alle naturlige enheder i en tabel, sa jeg pa den made
havde overblik over materialet og kunne identificere centrale temaer (se bilag 6) (Taylor
et al., 2016). Jeg kiggede dernaest pa de naturlige enheder med udgangspunkt i mine
forskningsspgrgsmal, hvor jeg fandt frem til vaesentlige hovedtemaer blandt udsagnene i
interviewene (Bengtsson, 2005; Kvale & Brinkmann, 2015). Undervejs i processen var det
ngdvendigt at vende tilbage til transskriptionen, da temaer blev beriget og udviklet, for
at sikre, at temaerne repraesenterede deltagernes levede erfaringer (Berndtsson et al.,,
2007; Ferguson & de Abreu, 2016; Thagaard, 2004; Thomassen, 2015). Analysen og te-
matiseringen var en konstruktion af min forstaelse af deltagernes udsagn (Bengtsson,
2005). Derudover indebar tematiseringen en refleksion over, hvad interviewmaterialet
drejede sig om, og tematiseringen var en interaktion mellem min forforstaelse og ten-
denser i datamaterialet. Jeg havde undervejs en fleksibel holdning til tematiseringen, sa
der kunne foretages justeringer og andringer (Thagaard, 2004). Jeg har inddraget min
vejleder undervejs i analyseprocessen, hvor vi har diskuteret datamaterialet og tematise-
ringen. | den samlede analyse af resultaterne er som teoretisk referenceramme anvendt
Merleau-Pontys (1994 [1945]) og Schutzs (2005 [1972]) livsverdensforstaelse. Fokus var
pa livsverden og dimensionerne: den levede krop, levede rum, levede tid og horisonter
samt intersubjektivitet. Disse teoretiske begreber har jeg kritisk anvendt i den samlede
analyse af mine resultater.

Resultaterne i dette studie er praesenteret i et seerskilt kapitel for at fremlaegge
dem pa en overskuelig made. Jeg har anvendt direkte citater pa en ansvarlig og forsvarlig

made og har vaeret opmaerksom pa ikke at saette citater ind i sammenhange, der kan
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forstas pa en anden made end det oprindeligt var ment. Det er centralt, at undersggel-
sesfundene formidles til laeseren i leesbar og forstaelig form, samtidig med at der er en

balance mellem citater og tekst (Kvale & Brinkmann, 2015).

5.8 Validitet, reliabilitet og generaliserbarhed

Kvalitativ metodologi handler i en bred forstand om forskning, som producerer beskri-
vende data i form af menneskers skrevne eller talte ord. Det er en made at naerme sig
den empiriske verden pa (Taylor et al., 2016). | kvalitativ forskning fremhaeves menings-
fuldheden i studierne, som veerende vigtig. Det kaldes ogsa for validitet. Kvalitativ forsk-
ning tillader os at vaere taet pa den empiriske verden og er designet til at sikre taet sam-
menhang mellem data og det, som mennesker rent faktisk siger. Inden for kvantitativ
forskning fremhaever man ogsa reliabilitet (Taylor et al., 2016). Reliabilitet vedrgrer tro-
veerdigheden af resultaterne, og hvorvidt resultaterne kan gentages pa andre tidspunkter
og af andre forskere (Kvale & Brinkmann, 2015). Det er en udfordring at opna perfekt
reliabilitet inden for kvalitativ forskning, hvis man skal producere meningsfulde studier
om den virkelige verden (Taylor et al., 2016). Det er dog vigtigt at forholde sig til bade
validitet og reliabilitet i alle dele af studiet. Validitet og reliabilitet forudsaetter, at beskri-
velserne af interviewprocessen og interviewprodukterne er af hgj kvalitet, hvilket seetter
krav til mig om at veere tro mod mit valg af metode og bearbejdning af det indsamlede
datamaterialet.

Et andet forhold som er vaesentligt inden for kvalitativ forskning er generaliser-
barhed. Kvale og Brinkmann (2015) taler om en analytisk generalisering, som drejer sig
om, hvorvidt og i hvilken grad det materiale, der er indsamlet, og resultaterne af én un-
dersggelse kan veere vejledende for eller overfgres til, hvad der kan ske i en anden situa-
tion. Det afhaenger blandt andet af mine beskrivelser af metode og rapportering af data-
materialet. Derudover kan en tilfeeldig udveelgelse af deltagere muligggre generalisering
af viden (Kvale & Brinkmann, 2015; Thagaard, 2004). En tilfeldig udveelgelse vil under-
stgtte, at resultaterne kan generaliseres. Der er stor uenighed inden for kvalitativ forsk-
ning, om kvalitativ forskning kan generaliseres, da udvalget af deltagere ikke opfylder kri-

terierne for et repraesentativt udvalg (Nadim, 2015). Forskellige deltagere indenfor
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samme gruppe vil alle have forskellige oplevelser og erfaringer. De indhentede fortzellin-
ger skal vaere taet pa den reelle menneskelige erfaring vedrgrende faenomenet, som der
forskes . | relation til at det videnskabsteoretiske perspektiv i studiet er livsverdensfaeno-
menologisk med fokus pa den levede krop og for at fa mest varieret data, har jeg s@gt at
fa detaljerede beskrivelser ved at inkludere fglelser, reaktioner og tanker fra deltagerne.
Mit studie sgger at give et nzert, detaljeret, varieret og sammensat billede af deltagernes
egne forteellinger, oplevelser og erfaringer (Bengtsson, 2005; Kirkevold & Bergland,

2007).

5.9 Etiske overvejelser

En udfordring indenfor den faanomenologisk tradition er at have ontologiske antagelser
for gje i alle faser af den empiriske livsverdensforskning (Berndtsson et al., 2007).

Mit studie var afhaengigt af at opbygge en god relation mellem mig, som inter-
viewer, og deltagerne for at generere relevante data samtidig med, at der skulle opret-
holdes en respekt mellem os (Kvale & Brinkmann, 2015). Det er vigtigt som forsker ikke
at manipulere deltagerne og udnytte det asymmetriske magtforhold mellem interviewer
og deltager for at fa det frem, som man gnsker. Man skal balancere mellem, at deltagerne
pa den ene side fgler sig trygge, men at man pa den anden side som forsker ikke bliver
for personlig. Ud over relationen mellem mig, som interviewer og deltagerne, sa var det
ogsa vaesentligt at have for gje, hvordan omgivelserne kunne pavirke resultaterne af un-
dersggelsen (Guillemin & Heggen, 2009). Jeg har et etisk ansvar i forhold til at bevare
deltagernes anonymitet, nar dataindsamlingen og resultaterne beskrives. Endvidere er
der et etisk dilemma i forhold til, at deltagerne kan opleve beskrivelserne af interviewet
som et overgreb, hvis min forstaelse ikke er den samme forstaelse, som den de har af
deres situation. Her er det vigtigt, at deltagerne ikke kan genkendes eller kan genkende
sig selv i rapporteringen af studiet (Thagaard, 2004).

Rekrutteringsprocessen overvejede jeg grundigt, og jeg lagde vaegt p3, at jeg ikke
selv tog kontakt med potentielle deltagere i studiet, men at det gik igennem synskonsu-
lenter, som er placeret lokalt i hele Danmark. Det var vigtigt, at synskonsulenterne var

informeret grundigt om studiet, og at mulige deltagere blev informeret om studiet ved
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rekrutteringen. De endelige deltagere i studiet blev informeret om anonymitet og fortro-
lighed, frivillig deltagelse samt muligheden for at traekke sig fra studiet inden interviewet,
hvis de gnskede det. De blev bedt om at underskrive en informeret samtykkeerklaering
(se bilag 5) (Kvale & Brinkmann, 2015). Jeg har haft lydoptagelserne og transskriptionerne
liggende pa et lukket system pa min computer, der kraever adgangskode. Lydfiler vil blive
slettet efter endt og godkendt opgave i trad med USNs forskningsrutiner (USN, u.3.)

| Danmark ma der under visse betingelser behandles personoplysninger i forbin-
delse med videnskabelige undersggelser. Databeskyttelseslovens § 10 tillader behandling
af fglsomme personoplysninger uden den registreredes samtykke, hvis behandlingen
udelukkende sker med henblik pa at udfgre statistiske eller videnskabelige undersggelser
af vaesentlig samfundsmaessig betydning (Databeskyttelsesloven, 2018). Det samme gg@r
sig geeldende for almindelige personoplysninger, der kan behandles efter databeskyttel-
sesforordningens artikel 6, stk. 1. Der stilles ikke leengere krav om forudgaende tilladelse
fra Datatilsynet i forbindelse med forskningsprojekter i Danmark (Datatilsynet, u.a.). |
Danmark skal sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter anmeldes til en videnskabs-
etisk komité, men da dette forskningsprojekt ikke er kategoriseret som et sundhedsvi-
denskabeligt forskningsprojekt, skal det ikke anmeldes dertil (National Videnskabsetisk
Komité, 2017).
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6 Resultater

| dette afsnit vil deltagerne i studiet fgrst blive praesenteret, dernaest vil resultaterne af
interviewene blive praesenteret, omhandlende deltagernes oplevelser og erfaringer med
at mgde andre personer med nedsat syn i synsrehabiliteringen eller i andre sammen-
hange, samt hvilken betydning mgdet har haft for deltagerne. Til sidst vil der med ud-
gangspunkt i den teoretiske referenceramme omkring livsverdensforstaelse blive foreta-

get en samlet analyse af resultaterne.

6.1 Praesentation af deltagerne

Der blev rekrutteret otte personer mellem 54 og 90 ar fra hele Danmark, gennemsnitsal-
deren er 76 ar. Deltagerne er fra fire ud af fem regioner i Danmark; Region Nordjylland,
Region Midtjylland, Region Sjelland og Region Hovedstaden. De har alle en erhvervet
synsnedsaettelse, som de har hafti alt fra et ar til over 15 ar. @jenlidelserne er aldersre-
lateret Maculadegeneration (AMD), diabetisk gjensygdom, Retinitis Pigmentosa (RP),
staerkt naersynet og nethindelgsning samt synsfeltudfald pa begge gjne. De seks af delta-
gerne har en progredierende gjenlidelse, som er blevet darligere over tid, hvor de sidste
to deltagere har oplevet at miste synet pludseligt. Lidt under halvdelen af deltagerne bor
i en storby, og resten af deltagerne bor i mellemstore eller mindre byer. Halvdelen af
deltagerne bor sammen med deres xegtefelle, og den anden halvdel bor alene. Delta-
gerne er enten pensionister, fgrtidspensionister eller erhvervsaktive, og de har alle mgdt
andre i samme situation, som dem selv, i forskellige sammenhange. De har veeret pa
kurser og netvaerksmgder arrangeret af den lokale synsinstitution eller landsdaekkende
institution, og flere har deltaget i netvaerksarrangementer og kurser hos Dansk Blinde-
samfund. Nogle af deltagerne har efterfglgende etableret et venskab med personer fra
de grupper, som de har deltaget i. For de fleste har det primaert vaeret pa opfordring fra
fagpersoner, at de er kommet med pa kurser og til mgder. Indhold pa kurserne og mg-
derne har veeret forskellige emner og omrader, for eksempel almindelig daglig levevis
(ADL), preesentation af hjelpemidler samt brug af iPad og iPhone. Pa kurserne og mg-

derne har der ogsa vaeret oplaegsholdere udefra, som selv har nedsat syn. De fungerede
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i mange sammenhange som rollemodeller for deltagerne. Derudover var der ogsa kur-
ser, hvor pargrende blev praesenteret for, hvad det vil sige at have en synsnedsattelse,
og for eksempel skulle de spise smgrrebrgd eller faerdes med simuleringsbriller svarende
til en given gjendiagnose.

Kurserne har haft forskellig udformning. Et af kurserne var otte kursusdage af seks
timers varighed, hvor kursusdagene var fordelt over otte uger. Et andet kursus var af syv
dages varighed i sammenhang, hvor man ogsa overnattede. Derudover havde delta-
gerne deltaget i netvaerksmgder og sociale grupper, hvor mgdefrekvensen var lavere,
men man havde derudover et netvaerk via internettet, hvor man hele tiden kunne kon-

takte hinanden.

6.2 Tematisering

Ved gennemlaesning og ved at stille spgrgsmal til de naturlige enheder og de centrale
temaer ud fra mine forskningsspgrgsmal (se afsnit 5.7), fandt jeg frem til fire hovedte-
maer: 1) Hgre til et feellesskab og genkendelighed, 2) Egen forstdelse af situation, mere
selvtillid og livsglaede, 3) Dele erfaringer om hjeelpemidler og mulige aktiviteter samt 4)
Relationer til andre personer (se i tabel 1). Det er de hovedtemaer, som jeg har analyseret
frem og sammensat ud fra deltagernes udtryk og svar pa mine spgrgsmal i interviewsam-
talen i relation til, hvilken betydning det har at m@gde andre med synsnedszettelse i syns-
rehabilitering eller i andre sammenhaenge i forhold til at leve med en synsnedszettelse.
De fire hovedtemaer vil blive praesenteret nedenfor, og citater fra de otte interviews vil
blive Igftet frem for at komme med eksempler pa deltagernes udtryk, svar og forteellinger

fra interviewene.

Tabel 1: Oversigt over hovedtemaer

Tema 1 Hegre til et faellesskab og genkendelighed

Tema 2 Egen forstaelse af situation, mere selvtillid og livsgleede
Tema 3 Dele erfaringer om hjaelpemidler og mulige aktiviteter
Tema 4 Relationer til andre personer
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6.2.1 Hgre til et feellesskab og genkendelighed

At mgde andre med nedsat syn i synsrehabiliteringen eller i andre sammenhaenge er med
til, at personer med nedsat syn fgler sig som en del af et feellesskab, og at de oplever en
genkendelighed i de oplevelser og erfaringer, som de fortaller om i gruppen. Det er bade
i de sammenhange, hvor det er kurser omkring et specifikt hjeelpemiddel eller madlav-
ning, livsomstillingskurser og netveerksmgder, som ikke ngdvendigvis er styret af fagper-
soner. Ud over at fgle sig som en del af et feellesskab, kommer en af deltagerne ind p3, at

det naermest blev som en familie.

«Sa det var sddan rigtig godt, fordi vi blev neermest ligesom en familie, vi hjalp
hinanden, og dem der kunne hjzelpe lidt til, de gjorde det, og dem der ikke kunne

eller ikke havde lyst, de lod bare vaere»

| relation til at fgle sig som en del af et fellesskab siger en deltager: «altsd, det der er, det
vigtigste ved det, at man fdr den der, at man hgrer til et feellesskab». Og deltageren for-
teeller videre: «[...] men det var anderledes, fordi jeg pludselig falte, at jeg havde noget til
feelles med nogen andre mennesker.» Deltagerne giver udtryk for, at de lige pludselig fg-
ler, at de har noget til felles med nogen andre mennesker, og derigennem kommer det
ogsa frem, at de tidligere har haft sveert ved at finde andre mennesker, som de har kunnet
relatere til. De synes, at det er vigtigt, at man far fglelsen af at hgre til et faellesskab, da
det kan vaere med til at give bedre livskvalitet. En deltager naevner, at det ogsa kan vaere
med til, at man far bevilget hjeelpemidler eller andet, som man har ret til ifglge lovgivnin-
gen, da man kan bruge de andres erfaringer omkring, hvad der er muligt at ansgge om i
kommunen. Enkelte deltagere har vaeret ude for ikke at fa bevilget, hvad de havde ret til,
og har brugt andres erfaringer med deres kommuner til at fa bevilget hjeelpemidler eller
andet.

Deltagerne forteeller, at de har fglt og troede, at de var den eneste, der oplevede
de udfordringer, som de havde, men at mgde andre i samme situation gjorde, at de fandt
ud af, at de ikke var alene om at have en synsnedsattelse og have problemer i deres
hverdag. lgennem kurser og netvaerksmgder, hvor deltagerne lzerte forskellige teknikker
og strategier og i den forbindelse spurgte om forskelligt, blev det tydeligt for deltagerne,

at der var andre, som havde de udfordringer, som de selv oplevede. Der er en deltager,
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der udtrykker det med, at hun lzerte at se sit handicap fra et andet synspunkt, og at hun
ikke var alene om at have det sadan. Derudover naevner deltagerne, at det er sveaert, at
acceptere, at man ikke ser sa godt leengere, men nar man snakker med og hgrer de andre,

sa er det med til, at man accepterer, at man ikke ser sa godt.

«sd hgrte man jo dernede [pG kurset pa synsinstitutionen], at sGdan havde de
andre det ogsd, men man prgver at klare sig sd godt man kan, og alligevel far man
en gang imellem sddan en irritation over det [...] og i det hele taget hgrer, om de

andre, og sddan noget, man er jo ikke ene om at have det sGdan»

Et par af deltagerne fortalte om fglelsen af genkendelighed, og det at have fuldsteendig

den samme fglelse, som de andre i gruppen.

«Men det var det farste skridt. Jeg kan ikke huske, hvordan jeg kom til at hare om
det, men der mgdte jeqg for fa@rste gang andre og blev fuldstzendig overveeldet af,

hvor sjovt man kunne have det, ved at diskutere de der genkendelige ting»

Deltagerne gav udtryk for, at det handlede om at kunne genkende noget i hinanden og
kunne spejle sig i denne genkendelighed. Derudover var det vigtigt at have nogen at
kunne spejle sig i og ogsa kunne fa hjaelp fra. En af deltagerne fortzeller, at det har gjort,
at hun nu ser sig selv som synshandicappet, ligesom de andre i den gruppe, som hun
deltager i. Tidligere har hun ikke kunnet sige, at hun var synshandicappet, »[...] jeg har
virkelig haft sveert ved at fG over mine leeber, at jeg har et synshandicap». En anden af
deltagerne fortaeller, at han altid har befundet sig godt, nar han er sammen med andre
mennesker med synsnedsattelse, maske endda lidt bedre. Han uddyber det med, at han
ikke behgver at forklare sig, da der er en forstaelse for ens situation. En anden deltager
naevner rummelighed, som et vigtigt element, da man ggr en masse andssvage ting hele
tiden, hvilket er rigtig hardt, men i gruppen forstar de hinanden og kan ogsa grine lidt ad
det. Derudover stgtter de hinanden i de forskellige sammenhange, hvor de mgder andre
med nedsat syn. Ved at se, at andre ggr noget nyt, for eksempel bruger sin mobilitystok,
sa rykker man sig og far ogsa en fglelse af, at hvis hun kan, sa kan jeg ogsa. Det handler

om forhabning.
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«Sa den der [skubber med haenderne] er jo keerligt ment, men den g@r jo, at man
rykker sig, og sG gdr man der med sin stok og faler sig Gndssvag i starten, sd ved
man, de andre gar det ogsd, ik [...] De der ting, og det ga@r jo, at man lige rykker
sig lidt, og ndr man nogle gange gér alene med den der stok, sa taenker man:

‘Hey, de andre er der ogsd, vi er sammen om det her, jeg er ikke helt alene’»

En af deltagerne forteller om erfaringer med at have en mentor med nedsat syn. Det var
blandt andet i relation til at arbejde pa fuldtid med en synsnedsaettelse og behovet for at
fa en personlig assistance. | den forbindelse kom mentoren med input til, hvad en per-

sonlig assistance kan bruges til i en jobsituation.

«0Og da han leerte mig den der, det var virkelig noget, der gjorde en keempe forskel
for resten af mit liv, det kan da godt veere, at du kan, men det er ikke sikkert, at du
skal, fordi du bruger absurd meengder energi pd denne ene lille ting, og hvis du fdar

en anden til at gare det for dig»

Stort set alle deltagerne fremhaever at de oplever et feellesskab og en genkendelighed,
som de ikke har oplevet andre steder. | det fellesskab behgver de ikke forklare sig, de

foler sig ikke alene og de oplever, at andre har det pa samme made som dem selv.

6.2.2 Egen forstaelse af situation, mere selvtillid og livsglaede

Deltagerne kommer ind p3, at det har betydning at have nogen, der stgtter og hjeelper
en, hvis man er nedtrykt eller fgler sig darligt behandlet i forskellige situationer. En del-
tager synes, at det er mere mental stgtte end praktisk stgtte, som hun oplever. At man
hgrer, hvordan den anden har det og fgler med dem, eller de fgler med en. En anden
deltager fortaeller, at mgdet med andre mennesker med synsnedsaettelse har betydning
for forstaelsen af, at det handler om, at man skal lzere at se tingene pa en anden made,
og at man skal leere at opfatte tingene pa en anden made. Alle deltagerne kommer ind
pa, at mgdet med andre har gjort, at de har fundet ud af, at de kan og tgr mere, end de

troede. De oplever, at de har fdet mere selvtillid. De naevner, at det har givet dem mod
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pa, at de ikke bare skal lade vaere med at lave forskellige aktiviteter, men at de ma prgve

at ggre noget, for de kan godt.

«Den uge jeg har haft, den har gjort mig godt, det er jeg ikke i tvivl om, fordi jeg
faler sadan set, at jeg kan mere nu, jeg tgr noget mere [...] jeqg faler faktisk, at

sddan en uge, den, jeg stoler mere pG mig selv, selvtillid»

Flere af deltagerne troede, da de mistede synet, at de ikke kunne noget. De oplever, at
mg@det med andre med synsnedsattelse pa for eksempel et kursus ggr, at man finder ud
af og leerer, at man kan meget, selvom man har nedsat syn. Derudover bliver deltagerne
gode venner med de andre deltagere pa kurset, de hygger sig sammen og oplever ting
sammen, for selvom de har et handicap, sa kan de godt have det godt alligevel. En delta-
ger siger, at «det har betydet, at jeg har fundet ud af, at jeg godt kan klare mig selv, sGdan
til dels, jeg kan sagtens klare mig selv»

En anden deltager forteeller, at kontakten med andre mennesker, og det at finde
ud af, at man ikke er den darligste, men man stadigvaek kan hjalpe og ggre noget godt
for andre, har en betydning for tilfredsheden med livet. To af deltagerne snakker om at
blive bedre til at bede om hjaelp i situationer, hvor man ikke selv kan klare det, for eksem-
pel i spisesituationer. Det har vaeret en stor omveeltning for dem, da de ikke af natur har
veeret personer, som bad om hjzalp, men de var mere dem, som hjalp andre. P4 den made
fgler de, at de er blevet mere abne over for mig selv efter at have set andre med nedsat

syn have stor gleede af at bede om hjzelp i forskellige situationer.

«0g sd har jeg sa ogsd leert at sige fra, jo sige fra og indregmme ’det kan jeg ikke
finde ud af, vil du ikke godt hjeelpe mig’, det er jeg blevet meget meget bedre til,

det kunne jeg ikke dramme om at gg@re far i tiden»

Flere af deltagerne beskriver, at de er blevet gladere og fgler livsglaede igen efter, at de
har mgdt andre med synsnedsattelse. De kunne pludselig se, at man kunne rigtig mange
ting, selvom man ser darligt. Endvidere sa de bagsiden af at se darligt, hvad de var glade

for, da det var med til at acceptere og begynde at se fremad.
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«Pd den lange bane, hvis man skal sammenfatte det kort, sa giver det noget tryg-
hed. Og det giver, det lyder sddan helt vildt... men det giver faktisk noget mere

livsglaede, og det ga@r, at man ikke faler sig ensom»

Deltagerne oplever alle, at de efter mgdet med andre med synsnedsattelse har faet mod
pa at ggre mere pa egen hand end tidligere, og end de troede de kunne, de har faet mere
selvtillid. Derudover fremhaever de, at de er blevet gladere, de har faet en stgrre livs-
gleede. Til sidst oplever flere af deltagerne, at de er blevet bedre til at bede om hjzelp for

eksempel i sociale ssmmenhange.

6.2.3 Dele erfaringer om hjxlpemidler og mulige aktiviteter

Alle deltagerne forteeller, at det har haft en betydning at m@gde andre mennesker i samme
situation og se, hvordan de klarer sig. De havde ogsa stor glaede af at dele oplevelser og
erfaringer med hjelpemidler og hgre, hvad andre bruger forskellige hjaelpemidler til i
deres hverdag og pa arbejdet. De havde en oplevelse af, at alle var meget dbne og gerne
ville forteelle om deres erfaringer. Det handlede ogsa meget om at fa et indblik i de mu-

ligheder, der er for at lette ens hverdags- og arbejdsliv, hvis ens syn skulle blive darligere.

«Hvis jeg skulle fa et stgrre behov, hvis mit syn bliver ddrligere, det burde det ikke,
men hvis nu, sd@ taenker jeg, sd er det rart, og hvis jeg far nogen problemer, jeg
teenker, at jeg kan bruge nogen af de her, som jeg nu er med, nu det her netveerk,
jeg er med i, og fG nogen erfaringer fra dem [...] jeg synes det er meget inspire-

rende»

Deltagerne, som havde deltaget i kurser, havde faet vist mange forskellige hjeelpemidler,
som kan veere til gavn, og de fik snakket med de andre deltagere pa kurset om hjalpe-
midler. Derudover fik de en masse praktiske ting at vide, som kan vaere med til at lette
ens hverdag. Deltagerne fortalte, at det jo ikke er sikkert, at man er klar over, at der over-
hovedet findes et hjeelpemiddel eller andet, der kan Igse et problem eller veaere til hjaelp
for en, sa oplysningerne var meget brugbare. Det er ogsa med til, at man ved, hvor man

kan sgge efter hjaelp, hvis behovet opstar.
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Deltagerne brugte ogsa netvaerksgrupperne til at sgge viden og hjaelp i forhold til
andre omrader, for eksempel hvordan man Igser transportproblemer, hvis man ikke kan
bruge nogen af de handicaptilleeg fra det offentlige. En deltager giver udtryk for, at der
kommer rigtig mange seje mennesker i sadan en netvaerksgruppe, og at man kan spejle
sig i, hvordan de Igser nogen af deres problemer. Derudover handler det ogsa meget om

sma tips og tricks i hverdagen, som ggr det lettere.

«Sd snakkede man, og sagde: ’jeg kan for resten ikke finde ud af det, eller jeg kan
ikke se det’, og s sagde de: “det kan vi heller ikke, men sG har vi leert at ggre sGdan
eller saddan’, og sd teenkte jeg ‘nd det var da for resten en god ide’ [...] sma tips,
jeq har fdet rigtig mange gode ting ud af det, ting som er naturlige, ndr man kan

se det»

En anden deltager naevner, at man kan opleve at sidde i en kamp med myndighederne,
hvor man fgler sig afmaegtig, og sa pludselig opdager man, at det ggr de andre ogsa, og
sa kan man bruge tips og tricks fra hinanden i forhold til at fa bevilget det fra det offentlige

system, som man har krav og ret til.

6.2.4 Relationer til andre personer

En mindre del af deltagerne bergrte ogsa temaet omkring inddragelse af pargrende i
gruppekurser, hvilket ikke var et spgrgsmal, som blev stillet i interviewsituationen. Det
var dog tydeligt, at det havde haft en betydning for dem, at deres pargrende havde vaeret
med til en del af deres kursus, som strakte sig over otte enkeltdage. Deltagerne gav udtryk
for, at de pargrende maerkede pa egen krop, hvordan det er at have en synsnedszettelse,
og de pargrende skulle udfgre forskellige aktiviteter samtidig med, at de var helt afbleen-
det eller havde simuleringsbriller pa. Det havde givet en stgrre forstaelse fra de parg-
rende i forhold til den situation, som deltagerne var i, nar de sa darligt. En af deltagerne
udtrykker det pa denne made: «det gav lidt mere forstdelse over for mine bgrn, og i saer
min sgn tager sig meget af, at hans mor ikke ser sG godt» og den anden deltager fortzller:
«og det har gjort, at hun [datteren] ligesom er blevet mere forstdelig for det [...] men det

er de altsa blevet bedre til, sG de laerte ogsa noget af det der».
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To af deltagerne fortalte om, hvad personer med nedsat syn kan i forhold til, hvad
fagpersoner kan i synsrehabiliteringen, hvilken rolle de hver i saer spiller. De var inde p3,
at fagpersoner ikke ngdvendigvis har samme forstaelse for deltagerens situation som an-
dre personer med nedsat syn. En deltager snakker om, at det for eksempel er en lang
proces at begynde at bruge et hjelpemiddel eller at skulle ggre ting pa en anden made
end tidligere. | den sammenhzang kan en fagperson sagtens sige, at det skal man ggre,
for det vil blive nemmere at klare sig selv, men det er fgrst, nar man mgder en person,
som selv har prgvet det, at man begynder at forsta, hvad det enkelte hjeelpemiddel kan

ggre i forhold til at klare sig selv.

«Men man kan ogséG som fornuftig, realistisk og logisk taenkende fagperson sige:
‘jamen, du ser ddrligt du kan fa mobility-kursus’, og sa far man det, og sa putter
man stokken ned i sin taske igen [...] men hvis man sidder med nogen som selv er

i det, og som selv har sagt, at jeg havde meget modstand mod det.»

Derudover fortaeller en af deltagerne, at nar man har kontakt med en fagperson, sa er
det fordi man er patient, skal vurderes i en eller anden udstraekning eller har et problem,
som man gnsker at fa Igst. Det kan for eksempel veaere hos en gjenlaege eller pa kommu-
nikationscentret hos en synskonsulent. Det er ikke en kritik af fagpersonerne, men rela-
tionen er anderledes end, nar man er i en netvaerksgruppe med andre personer med

nedsat syn, hvor man er til stede som sig selv.

«hvis jeg er i kontakt med en fagperson, sd er jeg der jo, fordi jeg er patient, ndr
jeg er i den der netvaerksgruppe, sd er jeg der bare, fordi jeg ser lidt ddrligt [...] jeg
ved godt, at ndr jeg gdr til kontrol [hos gjenlaegen], sd skal jeg jo ligesom have en
vurdering af mit syn, er det godt, er det status quo, et blevet ddrligere eller bedre.
Der er sadan en vurdering i det [...] Og det er der jo ikke, ndr jeg kommer i sddan
en netvaerksgruppe, sa bliver jeqg ikke vurderet for andet end, at jeg er [borgerens

navn]»

En mindre del af deltagerne fremhaevede betydningen af at inddrage pargrende i synsre-

habiliteringen, hvor deltagerne deltog i et gruppekursus. Det fremmer forstaelsen hos de
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pargrende for deltagernes situation. Derudover er to deltagere inde pa, at der er en for-
skel pa, hvad fagpersoner kan bidrage med i forhold til at leve med en synsnedsattelse

og i synsrehabiliteringen, og hvad andre personer med nedsat syn kan bidrage med.

6.3 Samlet analyse

Dette afsnit vil indeholde en samlet analyse af resultaterne i studiet. Resultaterne vil blive
sammenholdt med forskningsspgrgsmalene, omhandlende deltagernes oplevelser og er-
faringer med at mgde andre med nedsat syn i synsrehabiliteringen eller i andre sammen-
haenge, samt hvilken betydning mgdet har haft, og den udvalgte teori omkring livsverden
og dimensionerne: den levede krop, levede rum, levede tid, horisonter og intersubjektivi-

tet. Til sidst vil der vaere en sammenfatning af den samlede analyse.

6.3.1 Den &ndrede livsverden

Deltagerne i studiet har bade forskellige og ens livssituationer og livshistorier. De er ens
pa den made, at de alle har mistet synet, dog i forskellig grad, men deres livssituation er
forskellig fra hinanden. Det er derfor altid vaesentligt at se pd nedsat syn i relation til
menneskers levede liv og erfaringer (Berndtsson, 2015b). Deltagerne beskriver ogsa for-
skellige levede erfaringer med at mgde andre med nedsat syn. Berndtsson (2001) fandt i
et empirisk studie, at situationen, som opstar i sammenhang med en synsnedsattelse i
voksen alder, kan betragtes som et brud i livet. Deltagerne i studie har mistet synet, for
lige fra et ar til mere end 15 ar siden, men det kommer tydeligt frem i interviewene, at

de alle har oplevet et brud i livet, da synet begyndte at blive darligt.

«Men der skete ikke noget, det blev faktisk vaerre, og sa har jeg gdet deroppe til
behandling faktisk lige indtil her for [...] tre uger siden, [...] hvor de s har prgvet
noget med at sprgjte noget ind i selve gjet for at pr@ve, om det kunne blive
anderledes, men de er ndet frem til, at det er min synsnerve, der har taget skade,
sa der sker ikke mere [...] Pludselig kunne jeg ikke se alt det der t@j og vinduer, det

hele var sGdan noget skraekkeligt noget, et eller andet sted»
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Derudover forteeller deltagerne med progredierende gjensygdomme, at de har oplevet
flere brud siden de fik diagnosen til nu, da synet er blevet darligere over tid. Flere af del-
tagerne giver ogsa udtryk for en utilstraekkelighed og manglende evne til, efter de har
mistet synet, at fortseette livet, som de tidligere har levet. Deres liv er forandret og der-
med ogsa deres verden, livsverden, og de to forhold erindbyrdes uafhaengige af hinanden
og et grundlag for vores erfaringer og handlinger. Der er fokus pa deres levede relationer
til deres verden og deres levede erfaringer i deres livsverden, som bliver vanskelige, da
deres livsverden bliver forandret, nar de mister synet (Berndtsson et al., 2007). Delta-
gerne har forskellige levede erfaringer med at m@gde andre med nedsat syn i forskellige
sammenhange. Det har blandt andet vaeret en del af deres synsrehabilitering pa den
lokale synsinstitution eller landsdaekkende institution. Det har ogsa veeret forskellige net-
vaerksmgder eller arrangementer, som ikke decideret har vaeret en del af deltagernes
synsrehabilitering. | de sammenhange, hvor deltagerne mgder andre med nedsat syn,
pavirker de andre mennesker i gruppen dem, og deltagerne pavirker ogsa de andre men-
nesker. De andre i gruppen har ogsa oplevet, at deres livsverden er forandret, da de mis-
tede synet, sa bade deltagernes og de andre i gruppens livsverdener pavirker hinanden.
Det har betydning i relation til, at deres livsverdener flyder sammen, og det tydeligggr
0gsa, at mennesker eksisterer i sammenhang med andre mennesker. Vi kan ikke und-

slippe vores veaeren-i-verden, som Husserl siger (Berndtsson et al., 2007).

6.3.2 Zndring af den levede krop

For deltagerne er det at have fdet en synsnedsaettelse medvirkende til, at de ikke kan
udfgre aktiviteter, som de har kunnet fgr. Med udgangspunkt i Berndtssons (2015b) tolk-
ning, hvor det udtrykkes, at verden krymper, ndr verden opleves gennem ens egen levede
krop, oplever deltagerne netop, at verden krymper, da deres krop andres. Merleau-
Ponty (1994 [1945]) siger, at den levede krop er udgangspunktet for vores erfaringer og
handlinger, sa hvis kroppen a&ndrer sig, for eksempel som det er sket for deltagerne ved,
at de har faet nedsat syn, sa e&endrer verden sig ogsa. Med baggrund i den teori, sa er
deltagernes krop og verden i vaesentlig grad blevet anderledes. Den levede krop indehol-
der et udgangspunkt, som abner for en forstaelse af mennesker med synsnedsaettelses

livssituation pa en helt anden made end et perspektiv, der kun fokuserer pa psyken eller
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den fysiske objektive krop (Berndtsson, 2001). Ud fra deltagernes forteellinger, kan det
tolkes som, at de oplever en forandring i deres kroppe, og at de lige pludselig ser pa sig
selv pa en anden made. Med udgangspunkt i Berndtsson (2015a) kan det formuleres som,
at de har deres krop fremfor, at man normalt er sin krop. Mgdet med andre personer
med nedsat syn ggr, at de pludselig ser deres levede krop pa en anden made, for de op-
lever at mgde mennesker med en lignende krop som deres egen. Efter de har mistet
synet er de ikke laengere i deres 'vane-krop’ og kan ikke udfgre aktiviteter pa samme
made som tidligere, og de rutinepraegede handlinger er ikke leengere mulige for dem at
udfgre. Der er sket en forandring af deres krop og dermed en forandring af deres livsver-
den, de er nu i en ny aktuel krop ('nu-krop’), som g@r, at det er sveert for dem at udfgre
tidligere rutinepraegede handlinger. | mgdet med andre med nedsat syn oplever de
blandt andet at kunne dele erfaringer omkring hjeelpemidler og aktiviteter, som er med
til at deltagerne kan se, at de andre klarer sig selv pa forskellige mader, og deltagerne
forteeller ogsa, at de fandt ud af, at de kunne mere end de i fgrste omgang troede. Der-
med er de ngdt til at se pa, hvordan de kan ga fra den nye aktuelle krop, som besveerligggr
deres liv i forhold til at udfgre bestemte handlinger og aktiviteter, til at erobre en ny
‘vane-krop’, hvor det er muligt for dem at udfgre tidligere aktiviteter pa en ny made og
skaffe sig nye vaner. Dette ud fra en anden opfattelse end den tidligere habituelle krop.
M@det med andre mennesker med en krop, som ligner deres krop, ger at de, som delta-
gerne selv udtrykker det, kan spejle sigi hinanden, ogsa hinandens levede kroppe og livs-
verdener (Berndtsson 2015a; Merleau-Ponty, 1994 [1945]). Mgdet med andre med syns-
nedszettelse ggr, at de ser muligheder for at udfgre handlinger pa en anden made og fa

nye vaner i deres hverdagsliv.

6.3.3 Abning af horisonter i rum og tid

Udgangspunktet er i Merleau-Pontys (1994 [1945]) horisontbegreb og Berndtssons
(2001) anvendelse af samme begreb. Her beskrives, at det handler om en tidshorisont,
hvor der indfinder sig en dbning frem i tiden, nar personen med nedsat syn indser, at det
ikke er muligt at ga tilbage i tiden for at fa den tidligere habituelle krop tilbage, og at det
er med den nu aktuelle krop, som de ma fortseette. Mgdet med andre personer med

nedsat syn har tydeligt abnet deltagernes horisont i forhold til at se frem i tiden. De hari
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mgdet set, hvilke muligheder, der er i forhold til at leve med en synsnedseattelse. Mgdet
har ogsa givet dem en anden forstaelse af deres situation og deres fremtid med nedsat
syn. Derudover har det givet dem selvtillid pa den made, at de kan se, at man kan klare
mange aktiviteter pa trods af nedsat syn. De fortaller ogsa, at de er blevet gladere og
faet en livsgleede og kan nu se, hvad der er muligt for dem. Det har udvidet deres tidsho-
risont, saledes at de kan se en abning i forhold til at laere nyt eller at laere noget pa en ny
made, sa de kan klare sig selv i deres hverdag i fremtiden. Igennem mgdet med andre
med synsnedseaettelse har deltagerne faet dbnet deres mulighedshorisont (Berndtsson,
2001), hvor de pludselig kan se, at der er mange muligheder i forhold til for eksempel
hjeelpemidler og aktiviteter. Flere af deltagerne beskriver ogsa, at de har faet abnet deres
handlingshorisont (Berndtsson, 2001) og er rettet mod handling og aktivitet med det for-
mal at generobre og pa ny etablere udfgrelsen af forskellige aktiviteter. Flere har genop-
taget aktiviteter, som de ikke troede, de kunne efter, de havde mistet synet. Mgdet med
andre har vaeret medvirkende til, at de har fundet ud af, at de kan mere end de i fgrste
omgang troede.

Den levede krop, herunder tid og rum, er udgangspunktet for vores erfaringer og
handlinger. Rummet og tiden er sdledes laenket til hinanden via den verden, som vi lever
i. Yderligere kan vi som mennesker ikke undslippe vores vaeren-i-verden, nar vi bliver pla-
ceretitid og rum (Berndtsson et al., 2007; Merleau-Ponty, 1994 [1945]). Deltagerne for-
teeller om et feellesskab, som de oplever med de andre i gruppen, og det er via at dele et
feellesskab i tid og rum, at man tager del i de andres liv, og man deler hinandens forvent-
ninger til fremtiden (Schutz, 2005 [1972]). Deltagerne forteeller ogsa om at dele erfarin-
ger med hinanden, og det vidner om, at de er falles i gruppen i det levede rum og den

levede tid.

6.3.4 Intersubjektivitet, feellesskab og forstaelse

Livsverdenen er grundlaeggende social og intersubjektiv, og vores eksistens i verden er
grundlzeggende social. Intersubjektivitet handler om relationen mellem subjekter og ikke
kun om relationen til verden, sa det indeholder tre dimensioner; selvet, den anden og
verden (Merleau-Ponty, 1994 [1945]). Med andre ord, sa deler vi vores livsverden med

andre mennesker. Deltagerne beskriver i interviewene at veere en del af et faellesskab, og
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pa den made at veere en del af andre menneskers livsverdener. Yderligere pavirker vi
hinanden gensidigt, hvorved vores livsverdener glider ind i hinanden, og vi oplever at
vaere viklet ind i andre mennesker (Bengtsson 2005; Berndtsson et al., 2007). Deltagerne
giver udtryk for, at de ved at mgde andre med nedsat syn i deres synsrehabilitering eller
i andre sammenhaenge har set, at de kan mere end de troede efter, at de var begyndt at
se darligt. De kan lige pludselig se, hvilke muligheder de har. Mgdet med andre i samme
situation har vaeret medvirkende til at opleve at have indflydelse pa hinandens livsverde-
ner. De forteeller, at de har faet en stgrre forstaelse for deres egen situation, faet mere
livsgleede og selvtillid i relation til at klare sig selv i hverdagen. Man snakker ogsa om, at
de levede relationer giver betydning, hvilket vil sige mgdet mellem subjekter. Intersub-
jektivitet handler om vores sociale virkelighed og her i form af levede relationer mellem
deltagerne og andre personer med nedsat syn. Det er relationer, som er meningsfulde
for os pa forskellige mader (Bengtsson, 2005). | den faenomenologiske intentionalitetste-
ori taler Merleau-Ponty (1994 [1945], s. 89) om, at vi som subjekter altid er rettet mod
verden eller noget, vi har altid en intention med vores handlingeri verden. Deltagerne er
rettet mod det at vaere en del af et faellesskab, og pa den made oplever de genkendelig-
hed blandt de andre pa kurserne eller i netvaerksgrupperne. Derudover er deltagerne en
del af andres intersubjektive livsverden ved at vaere blandt andre mennesker. Deltagerne
er forbundet med de andre i gruppen gennem faelles pavirkning, og derigennem forstar
deltagerne de andre, og deltagerne bliver forstaet af de andre (Berndtsson, 2001; Schutz,
2005 [1972], s. 31). Deltagerne forteeller, at de i grupperne deler erfaringer og mulighe-
der med hjzlpemidler og aktiviteter, hvilket giver deltagerne nye perspektiver pa verden
og muligger, at de ggr noget pa en anden made end ellers. Denne relation og interaktion
mellem deltagernes og de andres levede kroppe, som subjekter, kendetegner intersub-
jektivitet. Dermed bliver deltagerne og de andre i gruppen hinandens fuldfgrelse, og det
er i dialogen mellem deltagerne og de andre, at de forstar hinanden, og de udvikler en
faelles verden og deler hinandens tankegang (Merleau-Ponty, 1994 [1945]). Derudover
deler de tips og tricks til at klare sig i hverdagen, og der sker en interaktion mellem delta-
gerne og de andre i gruppen, hvilket far en betydning for, hvordan de ser deres kroppe
og livsverdener. Relationen mellem deltagerne i de respektive grupper, som de har del-

taget i, gar fra at vaere ukendt til at blive kendt. Yderligere gar relationen til at vaere di-
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rekte, hvor deltagerne deler tid og rum. Det er netop disse forskellige relationer til men-
nesker, som vi mgder i verden, som er og bliver en del af vores sociale verden (Schutz

(2005 [1972]).

6.3.5 Sammenfatning

Bruddet, den medfglgende andrede livsverden og sendring af den levede krop bliver en
forudsaetning for at indga i og fa et udbytte af gruppesammenhange med andre, som
har oplevet det samme, det vil sige et brud, sendret livsverden og krop. Det er f@rst, nar
de har oplevet det samme, at deltagerne og de andre i gruppen far nytte af hinanden.
Deltagerne og de andre i gruppen er dermed inde i en verden, som fagpersoner, ikke kan
veere i eller fglge med ind i. Deltagerne beskriver, at de er en del af et faellesskab og gen-
kendeligheden i dette feellesskab, og pa den made er de en del af andres menneskers
intersubjektive livsverdener og omvendt. Det er mgdet mellem subjekter og de levede
relationer, der giver betydning. Deltagerne oplever, at sammen med andre med lignende
livsverdener og lignende kroppe kan de komme videre i forhold til at leve med en syns-
nedsaettelse. Dermed dbnes deltagernes horisont, tidshorisont, i relation til at se frem i
tiden, for de kan ikke fa den tidligere habituelle krop tilbage, men de ma fortsaette i den
nu aktuelle krop. Igennem mgdet med andre med nedsat syn far deltagerne abnet deres
mulighedshorisont, sa de kan se de muligheder, der er for at leve med en synsnedsaet-
telse. Endvidere abnes handlingshorisonten ogsa hos deltagerne, sa de kan generobre

tidligere aktiviteter og pa ny etablere udfgrelse af aktiviteter i livet.
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7 Diskussion

| dette afsnit vil elementer i den valgte metodologi i studiet blive diskuteret og fremhae-
vet. Derneaest vil resultaterne i studiet blive diskuteret, og der vil Ipbende blive foretaget
en sammenligning og diskussion af resultaterne i lyset af tidligere forskning og anden re-

levant teori.

7.1 Diskussion af metode

Anvendelse af livsverdensinterview, hvor udgangspunktet er personens oplevelser og er-
faringer, er et velegnet redskab inden for livsverdensfeenomenologisk forskning. | samta-
len med deltagerne har jeg naermet mig deres livsverden og levede erfaringer og lyttet
til, hvad personerne fortaeller, hvilket har givet mig en god grund til at forsta betydningen
af at mgde andre med synsnedseettelse i synsrehabiliteringen eller i andre sammen-
hange med det formal at leve med deres synsnedsattelse (Berndtsson, 2015b). Igennem
faeenomenologiens udgangspunkt i et kropsligt erfaringsbegreb med fokus pa relationen
mellem krop og verden (Berndtsson, 2015a), har det vaeret relevant at undersgge, med
baggrund i menneskers levede erfaringer, hvilken betydning det har at mgde andre med
nedsat syn i synsrehabiliteringen eller i andre sammenhange. | tematiseringen og analy-
sen af mine resultater har jeg bade kigget efter positive og negative aspekter, og dermed
ogsa efter beskrivelser og perspektiver, som er en anden karakter end, hvad der er kom-
met frem iresultaterne. Det har dog ikke veeret tilfeldet, hvilket kan ggre, at resultaterne
forekommer positive.

Deltagerne i studiet er mellem 54 0og 90 ar. Da jeg sendte mailen ud med informa-
tionsbrev og samtykkeerklzering til alle synskonsulenter (unge- og voksenkonsulenter) i
Danmark, havde jeg en forhdbning om at fa en bredere repraesentation i forhold til alder
end jeg endte med at fa. De fem af deltagerne er fra 79 ar og op til 90 ar, hvor de reste-
rende tre deltagere er fra 54 til 72 ar. | Danmark findes der ikke et centralt register over
personer, der er blinde, steerkt svagsynede eller svagsynede. Det vides derfor ikke, hvor
stor denne gruppe er, og hvem den bestar af. Vi ved dog i fglge Dansk Blindesamfunds
medlemsregister, at den stgrste del af mennesker med erhvervet synsnedseattelse eller

blindhed er i aldersgruppen fra 65 ar og opefter (Amilon et al., 2017), hvilket muligvis har
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haft indflydelse pa mit endelige udvalg af deltagere. Jeg gnskede en strategisk og tilfaeldig
udvaelgelse af deltagerne, hvilket har gjort, at jeg ikke har haft indflydelse pa udveaelgelsen
af deltagere. Jeg har i mailen til synskonsulenterne (se bilag 3) og i mine inklusionskrite-
rier (se afsnit 5.4) ikke skrevet et specifikt aldersinterval, som kunne have gjort det mere
tydeligt, at jeg gnskede en bredere repraesentation i forhold til alder. Det kan videre dis-
kuteres, om viden og resultater af interviewsituationer kan overfgres til andre relevante
situationer (Kvale & Brinkmann, 2015). Studiet bidrager med ny og dybdegdende viden
om emnet, og jeg har beskrevet interviewprocessen og resultaterne af interviewene
grundigt og udfgrligt, hvilket kan ggre, at studiet kan gentages for eksempel med en yngre
malgruppe. Endvidere har jeg i studiet faet deltagerne til at seette ord pd en tavs viden i
forhold til, hvilken betydning det har at mgde andre med nedsat syn i synsrehabiliterin-
gen eller i andre sammenhaenge i relation til at leve med en synsnedsattelse.

Det empiriske materiale har til tider virket stort og uoverskueligt, hvilket der kan
veere flere arsager til. Jeg havde udformet en semi-struktureret interviewguide (se bilag
2) for at holde fokus pa mine forskningsspgrgsmal, men det var ikke altid lige nemt at
holde deltagerne til temaerne i interviewguiden. Det kan vaere pa grund af relativ lille
erfaring som interviewer, og det faktum, at min spgrgeteknik som 'ny’ forsker ikke var
steerk nok. Jeg kunne dog maerke, at jeg udviklede denne spgrgeteknik undervejs i ind-
samlingen af empirien, sa jeg saledes fik mange nuancer og informationer om omraderne
i mine forskningssp@grgsmal og interviewguide.

Opsummerende mener jeg, at jeg med den livsverdensfaanomenologiske tilgang
har faet stgrre forstaelse for og gvelse i at tilretteleegge og gennemfgre et kvalitativt stu-

die, hvilket saledes opfylder et af mine faglige formal med at lave denne undersggelse.

7.2 Diskussion af resultater

Den teoretiske tilgang inden for livsverdensfaenomenologien har muliggjort at studere
betydningen for at mgde andre med nedsat syn i synsrehabiliteringen eller i andre sam-
menhange, hvor dimensioner som den levede krop, levede rum, levede tid og horisonter
samt intersubjektivitet er blevet fremlagt som vaesentlige i relation til denne betydning.

Et fuldt ud berettiget spgrgsmal at stille er, i hvilket omfang resultaterne af dette studie
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kan bidrage med ny viden inden for synspaedagogik og synsrehabilitering. Det vil jeg
blandt andet komme ind pa i de fglgende afsnit.

Der bruges mange forskellige begreber eller termer, nar man snakker om at mgde
andre med nedsat syn. Det kan bade vaere grupperehabilitering, livsomstillingskurser,
netvaerksgrupper, stgttegrupper, peer-stgtte og mentor. Jeg har i mit studie ikke diffe-
rentieret mellem, om deltagerne har mgdt andre med nedsat syn i struktureret gruppe-
rehabilitering eller i mere eller mindre uformelle sasmmenhange. Fokus har vaeret bredt
pa betydningen af at mgde andre med nedsat syn, nar man har mistet synet og skal leve
med synsnedsaettelsen. | den tidligere forskning, som jeg har fundet er det ogsa forskel-

ligt, hvilke former for mgder og sammenhange, som der bliver beskrevet.

7.2.1 Hore til et fllesskab og genkendelighed

| tidligere evalueringer (Alma et al., 2012; Alma et al., 2013) har man fundet, at mulighed
for social interaktion og forbedrede muligheder for social stgtte er nogle af effekterne af
det tvaerfaglige rehabiliteringsprogram ‘Visual Impaired elderly Persons Participation’
(VIPP) til zeldre mennesker med nedsat syn. Rees et al. (2007a) fandt ogsa, at gruppeba-
serede programmer giver mulighed for social interaktion for mennesker med nedsat syn,
som ofte er isolerede. Netop denne sociale interaktion og sociale stgtte er ogsa frem-
kommet i mit studie, hvor resultaterne viser, at der opleves et faellesskab, som man ikke
oplever andre steder. | det faellesskab behgver man ikke at forklare sig, man fgler sig ikke
alene, og man oplever, at andre har det pd samme made som en selv. At veere en del af
et feellesskab relaterer ogsa til, at vi deler vores livsverden med andre mennesker, og at
vi pavirker hinanden gensidigt, hvorved vores livsverdener glider ind i hinanden (Bengts-
son 2005; Berndtsson et al., 2007), hvilket resultaterne i mit studie ogsa peger pa. Dahlin-
Ivanoff et al. (1998) fandt i evalueringen af et gruppebaseret rehabiliteringsprogram ud-
viklet i Sverige, at positive aspekter af gruppebaseret rehabilitering var social stgtte og
mg@det med andre med samme diagnose som en selv. | mit studie viser resultaterne, at
det er via at dele et feellesskab i tid og rum, at man tager del i andres liv, og man deler
hinandens forventninger til fremtiden (Schutz, 2005 [1972]). Det tveerfaglige rehabilite-
ringsprogram VIPP (Alma et al., 2012; Alma et al., 2013) bestar bade af et gruppeforlgb,

individuel rehabilitering og hjemmetraening, hvilket kunne pege pa, at der er behov for
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grupperehabilitering eller peer-stgtte i kombination med individuel rehabilitering. Det vil
jeg komme ind pa senere.

Dahlin-lvanoff et al. (1998) fandt yderligere, at en vigtig fordel af gruppebaseret
rehabilitering er, at deltagerne fungerer som rollemodeller for hinanden. Mit studies re-
sultater peger netop pa, at det handler om en genkendelighed og at kunne genkende
noget i hinanden og derudover vigtigheden i at have nogen andre at kunne spejle sig i.
Dette er aspekter, som ikke er naevnt i evalueringen af det gruppebaserede rehabilite-
ringsprogram (Dahlin-lvanoff et al., 1998). Nyman et al. (2012) fremhaever, at velfunge-
rende personer med nedsat syn kan fungere som inspiration og rollemodeller i forhold til
atgenvinde uafhangighed og selvtillid. Det vil bade veere positivt for personen, som mod-
tager hjelpen, og den person, som giver hjzlpen. Rollemodeller handler om, at have et
eller flere forbilleder, som pa et tidspunkt har tacklet noget lignende, og dermed kan vise
naeste traedesten for en. Rollemodeller skal vaere folk, som man kan spejle sig i, og ikke
veere uopnaelig (Kirketerp, 2012). Resultaterne i mit studie viser ogsa, at mgdet med an-
dre med nedsat syn kan vaere med til at &endre synet pa sig selv. Hvor man pludselig ser
sig selv som synshandicappet, ligesom de andre i netvaerksgruppen, hvilket man ikke tid-
ligere har kunnet sige, at man er. Det peger pa, at denne spejling i andre, som er eller har
veeret i samme situation, har en effekt i forhold til at leve med en synsnedszettelse. Yder-
ligere viser det, at vi mennesker eksisterer i sammenhang med andre mennesker, og
vores livsverdener flyder sammen (Berndtsson et al., 2007). Mit studie peger p3, at i de
sammenhange, hvor mennesker med nedsat syn mgder andre med en synsnedsattelse,
pavirker de hinanden gensidigt. Bengtsson (2005) kommer ind p3, at de levede relationer
giver betydning, hvilket vil sige mgdet mellem subjekter eller mennesker. Her er de le-
vede relationer mellem personer med nedsat syn meningsfulde for dem begge pa for-
skellige mader. Mit studie fremhaever ogsa betydningen af have en mentor, som er en
form for rollemodel. Det handler om, at en anden person med synsnedsaettelse har sagt
ja, til at dele erfaringer med andre omkring det at leve med en synsnedsaettelse. Pa Insti-
tuttet for Blinde og Svagsynede (IBOS) er der et mentorkorps bestdende af en stgrre
gruppe af personer med synsnedsattelse, som bruges som mentor for personer med
nedsat syn, som skal i gang med eller er i uddannelse eller beskeeftigelse. Mit studies
resultater peger pa, at et sddant mentorkorps er et relevant element i synsrehabiliterin-

gen.
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7.2.2 Egen forstdelse af situation, mere selvtillid og livsglaede

| et studie har det vist sig, at mgdet med andre med synsnedsattelse kan inspirere til at
overvinde barrierer omkring ens evner og mod pa at prgve nye aktiviteter (Ferguson &
de Abreu, 2016). Resultaterne i mit studie fremhaever, at mgdet med andre ggr, at per-
soner med nedsat syn finder ud af, at de kan og tgr mere end de troede. De oplever at
have faet mere selvtillid. Derudover har mgdet givet dem mod pa, at de ikke skal lade
veere med at lave forskellige aktiviteter, men at de ma prgve at ggre noget, for de kan
godt. Mgdet med andre personer med nedsat syn abner mennesker med synsnedszettel-
ses tidshorisont i forhold til at se frem i tiden séledes, at de kan se en abning i forhold til
at leere nyt eller at leere noget pa en ny made, sa de kan klare sig selv i deres hverdag
(Berndtsson, 2001). Rees et al. (2010) evaluerede et gruppebaseret self-management
program til eeldre mennesker med nedsat syn i Australien, hvor programmet viste at have
positiv effekt pa deres humer, forstaelse for at have nedsat syn og deres evne til at klare
udfordringerne ved nedsat syn. Mit studie viser, at mgdet med andre har haft betydning
for forstdelsen af, at det handler om, at man skal laere at se tingene pa en anden made,
og at man skal leere at opfatte tingene pa en anden made. Yderligere peger mit studie p3,
at mgdet har givet mennesker med nedsat syn en anden forstaelse af deres situation, og
deres fremtid i forhold til at leve med en synsnedsaettelse. De ser deres krop, levede krop,
pa en anden made (Berndtsson, 2015a). Dahlin-lvanoff (1998) finder som et af de positive
aspekter af et gruppebaseret rehabiliteringsprogram, at deltagerne genvinder hab for
fremtiden, hvor Nyman et al. (2012) i deres metasyntese af kvalitative studier omkring
tilveenning til synstab senere i livet finder, at peer-stgtte er med til at fremme accept af
og positive holdninger omkring den nye situation. Mit studies resultater er i overensstem-
melse med disse resultater, hvor det viser, at mgdet med andre har givet stgrre selvtillid
i forhold til at kunne klare aktiviteter pa trods af nedsat syn. De har faet en stgrre livs-
gleede og blevet gladere end fgr, da de kan se, at der er mere, som er muligt for dem, de
bliver mere positive omkring deres nye situation.

Hvis man kigger pa andre fagomrader inden for rehabilitering, sa har man inden
for psykiatrisk rehabilitering i flere ar anvendt metoden peer-to-peer, hvor der uddannes
personer, som tidligere har oplevet psykiske vanskeligheder, til at stgtte en person, som
oplever psykiske vanskeligheder, i recovery-processen. Her benaevnes denne stgtte som

enten peer-stgtte, medarbejdere med brugerbaggrund og levede erfaringer samt stgtte
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af ligesindede. Flere studier har vist en positiv effekt af peer-stgtte bade for den, der
modtager stgtten, den, som giver stgtten, og for den organisation, som implementerer
peer-stptten. Peer-stgtten kan bidrage til gget hab, trivsel og oplevelse af kontrol over
egen situation (Davidson, Bellamy, Guy & Miller, 2012; Miyamoto & Sono, 2012). Et andet
studie har vist, at relationer til peers, det vil sige andre, som tidligere har haft psykiske
vanskeligheder, kan bidrage til en fglelse af accept og forstaelse (Tew et al., 2012). Denne
folelse af gget hab, trivsel, oplevelse af kontrol over egen situation og forstaelse peger
resultaterne i mit studie ogsa pa, at mgdet med andre i samme situation som en selv, kan
bidrage til. For eksempel finder man ud af, at man kan mere end man troede og kan
pludselig se, at der er mange muligheder for at klare sig i dagligdagen. Mulighedshorison-
ten er abnet (Berndtsson, 2001). Kaminsky et al. (2014) beskriver, at der er evidens for,
at formelle kontakter med peers har vaeret nyttige for andre grupper, herunder foraeldre
til bgrn med funktionsnedsaettelser og personer, som overvinder traumatisk hjerne-
skade. De fremhaever dog ogsa, at de ikke fandt bevis i litteraturen om formel inkludering
af peer-stptte som en del af synsrehabilitering. Kaminsky et al. (2014) fandt ogsa i deres
kvalitative studie, at peer-stgtte i form af stgttegrupper eller formelle mentorer, er en
vaesentlig ressource og en fremmende omgivelsesfaktor for mennesker med nedsat syn
pa grund af diabetes. Mit studie finder ogsa, at peer-stgtte og grupperehabilitering har
en betydning og er en fremmende faktor for personer med nedsat syn i forhold til at leve

med en synsnedsattelse.

7.2.3 Dele erfaringer om hjaelpemidler og mulige aktiviteter

Kaminsky et al. (2014) fandt, at det positive i peer-stgtte var at lzere nye tilpasninger og
mestringsstrategier i forhold til daglige aktiviteter. Mit studies resultater peger ogsa p3,
at man i mgdet med andre med nedsat syn har stor glaede af at dele oplevelser og erfa-
ringer omkring hjeelpemidler og aktiviteter og samtidig h@re, hvad andre brugte forskel-
lige hjeelpemidler til i deres hverdag og pa arbejdet. Erfaringsudvekslingen er med til, at
man kan se, hvordan de andre klarer sig pa forskellige mader, og igen finder man ud af,
at man kan mere end man i fgrste omgang troede. | den forbindelse handler det om, at

ga fra den nye aktuelle krop, som besvaerligggr livet i relation til at udfgre tidligere akti-
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viteter og handlinger, til at erobre en ny 'vane-krop’, hvor man kan udfgre tidligere akti-
viteter igen eller pa en ny made. De skal oparbejde nye vaner ud fra en anden opfattelse
end den tidligere habituelle krop (Berndtsson 2015a; Merleau-Ponty, 1994 [1945]). Bur-
ton et al. (2016) fandt ogsa i et kvalitativt studie, omkring hvordan aldre mennesker med
nedsat syn klarer deres generelle helbred, frem til, at st@ttegrupper med andre i samme
situation som en selv, gav deltagerne i grupperne adgang til information og radgivning
om for eksempel hjaeelpemidler, som de ellers ikke fik. Deres undersggelse var blandt 30
eldre mennesker med nedsat syn. Resultaterne i mit studie er pa linje med Burton et al.
(2016), da mit studie peger p3, at delingen af erfaringer om hjalpemidler og mulige akti-
viteter, giver nye perspektiver pa verden, og muligggr, at man g@r noget pa en anden
made end tidligere. Rees et al. (2010) og Burton et al. (2016) fandt begge, at deltagerne
i deres studier fik viden om tilgeengelige tjenester, information og radgivning i stgttegrup-
perne, som de ellers ikke ville fa. Mit studie viser ikke, at man i m@det far informationer,
som man ellers ikke vil fa, men at man igennem andre med nedsat syn far en viden om-
kring hjeelpemidler samt tips og tricks til at klare hverdagen, som man ikke har i forvejen.
Det vil sige, at man far viden om mange af de muligheder, som der findes til at kompen-
sere for nedsat syn. Deling af erfaringer og mestringsstrategier i forhold til udfordringer
med aktiviteter er der flere studier, som peger pa i relation til identifikation med andre
mennesker med synsnedsaettelse samt deltagelse i grupperehabilitering (Alma et al.,,
2012; Alma et al., 2013; Rees et al., 2007a). Mit studie peger pa, at muligheden for at
dele erfaringer og informationer omkring synskompenserende hjelpemidler og brugen
af dem er en stor del af grupperehabilitering eller netvaerksgrupper. Yderligere er deling
af erfaringer ogsa med til give nye perspektiver pa verden og muligggre, at man kan ggre

mere end man troede.

7.2.4 Relationer til andre personer

| et tidligere studie (Rees et al., 2007b) af inddragelse af familie og venner i gruppebase-
rede rehabiliteringsprogrammer fremhaeves det, at inddragelsen giver dem en stgrre for-
staelse for, hvad det vil sige at have en synsnedszettelse. Derudover kan familie og venner
ogsa fa stgtte af andre pargrende i samme situation. Resultaterne i mit studie fremhaever

ogsa, at det har en betydning at inddrage pargrende i grupperehabilitering, hvor det er
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et kursusforlgb over flere gange. Forskning har vist, at familiemedlemmer har en darlig
forstaelse for nedsat syn (Rees et al., 2007b). Mit studie viser, at det fremmer forstaelsen
hos de pargrende at prgve pa egen krop at have en synsnedsattelse, for eksempel ved
at prgve simuleringsbriller med en given gjendiagnose. Dette bekraefter vigtigheden af at
inddrage pargrende i synsrehabiliteringen Igbende, da det er vaesentligt i forhold til den
hjeelp og stgtte, som personen med synsnedsattelse kan have behov for i dagligdagen.
Dahlin-lvanoff et al. (1998) fandt ogsa i deres studie omkring udvikling af et gruppebase-
ret rehabiliteringsprogram, at det er vaesentligt at have seaerlig information forberedt til
pargrende for at informere dem om AMD.

Nyman et al. (2012) fremhaever i deres metasyntese af kvalitative studier, at vel-
fungerende personer med nedsat syn kan fungere som inspiration og rollemodeller i for-
hold til at genvinde uafhaengighed og selvtillid. Mit studies resultater peger i mindre grad
pa, hvad andre personer med nedsat syn kan i forhold til, hvad fagpersoner kan i forhold
til at leve med en synsnedseaettelse. Det handler om, at fagpersoner ikke ngdvendigvis har
den samme forstaelse for personen med nedsat syns situation. Yderligere drejer det sig
om, hvilken rolle fagpersoner spiller i forhold til personer, som ogsa har en synsnedsaet-
telse. Her kan man ogsa snakke om betydningen af rollemodeller, som flere studier peger

pa (Dahlin-lvanoff et al., 1998; Nyman et al, 2012).

7.2.5 Grupperehabilitering som en del af synsrehabilitering

Med studiet har jeg gnsket at forstd betydningen af at mgde andre med nedsat syn, nar
man selv har mistet synet. Jeg har ikke haft fokus pa en bestemt form for mgde, og del-
tagerne har beskrevet oplevelser og erfaringer med forskellige former for mgder med
andre med nedsat syn. En anden vinkel pa studiet er, om grupperehabilitering eller peer-
stgtte skal eller kan blive en stgrre del af synsrehabiliteringen i Danmark, som et supple-
ment til den individuelle rehabilitering. Jeg ser ikke grupperehabilitering og peer-stgtte
som det samme. Grupperehabilitering foregar i grupper, hvor der ogsa er en fagperson
til stede til at styre indholdet for gruppemegderne. Derudover er grupperehabilitering ofte
beskrevet, som et decideret program, hvor fagpersonerne ved, hvad der skal ske pa hvert
gruppemgde (Alma et al., 2012; Dahlin-lvanoff, 2014; Rees et al., 2010). Peer-stgtte er

mellem mennesker med nedsat syn, og der er ikke ngdvendigvis en fagperson til stede.
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Det kan bade veaere i grupper men ogsa en-til-en (Kaminsky et al., 2014; Nyman et al,,
2012).

Der er studier (Dahlin-lvanoff et al., 2002; Eklund et al., 2004), som har set pa et
evidensbaseret rehabiliteringsprogram for mennesker med AMD, som bestar af en indi-
viduel intervention og en gruppeintervention. Her finder begge studier, at der er betyde-
lig tendens til forbedret sikkerhedsniveau i udfgrelsen af daglige aktiviteter hos de per-
soner, som var i gruppeinterventionen, i forhold til de personer, der kun deltog i en indi-
viduel intervention. Yderligere har et studie (Eklund et al., 2005) set pa omkostningerne
ved gruppeinterventionen og ved den individuelle intervention, hvor det viste, at omkost-
ningerne ved gruppeinterventionen var lavere per intervention. Dahlin-lvanoff (2014)
fremhaever, at evidens er ndet, nar det geelder programmet ‘att finna nya vagar’ til men-
nesker med AMD. Endvidere pointeres det ogsa, at programmet er mere effektivt, nar
det geelder sikkerhedsniveau i udfgrelsen af daglige aktiviteter, at vaere mindre afhaengig,
at udnytte personaleressourcer mere effektivt og at veere billigere for samfundet. Pro-
grammet ‘Att finna nya vagar’ kunne anvendes som en del af synsrehabiliteringen i Dan-
mark, da det er evidensbaseret i forhold til mennesker med AMD og er omkostningsef-
fektivt. Yderligere har et pilotstudie (Alma et al., 2012; Alma et al., 2013) i Holland set pa
effekten af et tveerfagligt grupperehabiliteringsprogram til 2eldre mennesker med nedsat
syn. Programmet hedder ‘Visual Impaired elderly Persons Participation” (VIPP) og kombi-
nerer et tvaerfagligt gruppeforlgb med et individuelt malsaetningsforlgb og hjemmetraze-
ningsprogram. De sa pa effekten af VIPP i forhold til psykosocial funktionsevne, hvilket
var: tilveenning til synstabet, hjeelpelgshed, self-efficacy, mentalt helbred og frygt for at
falde. Studiet viste, at gruppeforlgbet forbedrede social interaktion, muligheder for social
stgtte og gav muligheder for at erfaringer omkring funktionelle og fglelsesmaessige ud-
fordringer blev videregivet. En vigtig pointe er, at de i studiet ikke har set pa, om pro-
grammet er gennemfgrbart gkonomisk (Alma et al., 2012; Alma et al., 2013), hvilket Ek-
lund et al. (2005) har set pd i forhold til det svenske gruppebaserede rehabiliteringspro-
gram ‘Att finna nya vagar’. Det er to eksempler pa rehabiliteringsprogrammer, hvor der
indgar grupperehabilitering, og hvor indhold og form er fastlagt. Det er beskrevet, hvor
lange gruppemgderne er, og hvor mange der er i alt og med hvilket interval, som de skal
afholdes. Mit studie viser, at enkelte har deltaget i sddanne programmer, hvor andre har

deltaget i en eller to kursusgange. Andre har deltaget i netveerksmegder, hvor indholdet
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ikke n@dvendigvis har veeret fastlagt. Et tredje eksempel pa et grupperehabiliteringspro-
gram er et self-management program, som Rees et al. (2007a, 2010) har udviklet og eva-
lueret, for aeldre mennesker med nedsat syn i Australien, hvor indhold og rammer ogsa
er fastlagt. Programmet er med til, at deltagerne kan dele erfaringer og mestringsstrate-
gier om bade funktionelle og fglelsesmaessige udfordringer, derudover viste det en posi-
tiv effekt pa deres humer, forstaelse af nedsat syn og deres evne til at klare udfordringer
ved nedsat syn.

Alle tre ovenstaende grupperehabiliteringsprogrammer er forbeholdt aeldre men-
nesker (55+ ar) med nedsat syn. Der er ikke sa vidt jeg har kunnet se udviklet gruppeba-
serede rehabiliteringsprogrammer til yngre mennesker med synsnedseaettelse. Studier
(Kef, 2002; Kef & Dekovic, 2004; Heppe, 2018) peger dog pa, at der er en positiv sam-
menhang mellem peer-stgtte og psykosocial velvaere for unge mennesker med nedsat
syn. Det er en mulighed at se pa, om de ovenstdende programmer kan anvendes til andre
aldersgrupper end de er udviklet til. En anden pointe, som Burton et al. (2016) fandt er,
at stgttegrupper ikke altid behgver at vaere baseret p3, hvilken gjensygdom som perso-
nerne har. Stgttegrupper er for mig mindre formelle i forhold til grupperehabilitering,
hvor indhold og rammer er beskrevet.

Kaminsky et al. (2014) kommer ind pa, at det vil veere nyttigt for synsprofessio-
nelle at have kendskab til, hvad der er tilgeengeligt af peer-stptte, stgttegrupper eller
grupperehabilitering for mennesker med nedsat syn. Som skrevet tidligere kan det i Dan-
mark bade veaere pa synsinstitutioner, landsdaekkende institutioner eller i interesseorga-
nisationer. Det er forskelligt, hvad der er af grupperehabiliteringstiloud lokalt til menne-
sker med synsnedsattelse i Danmark, sa det handler om at veere orienteret i de tilbud,
der er i lokalmiljget og landsdaekkende. Her har synsprofessionelle en stor rolle i at rad-
give og informere om, hvad der er af tilbud for mennesker med synsnedsaettelse.

Resultaterne i mit studie og den forskning, som jeg har fundet omkring gruppere-
habilitering og peer-stgtte inden for synsomradet, er med til at pege pa, at der er mulig-
heder ved at bruge peer-stgtte eller grupperehabilitering som en del af synsrehabiliterin-
gen mere, end vi ggr nu. Det handler bade om en stgrre sikkerhed i udfgrelse af daglige
aktiviteter, social stgtte, vaere en del af et faellesskab, udveksle erfaringer, fa stgrre for-

staelse af ens egen situation, hab, livsgleede og stgrre selvtillid. Pa baggrund af mine re-
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sultater kunne det vaere interessant at se pa, hvad en mere struktureret brug af gruppe-
rehabilitering i Danmark kunne give i forhold til, at mennesker med erhvervet synsned-
settelse far bedre forudsaetninger for at leve med en synsnedsaettelse, herunder at
kunne klare hverdags-, uddannelses og arbejdslivet. Det kunne veaere brug af de gruppe-
baserede rehabiliteringsprogrammer for eksempel programmet ‘Att finna nya vagar’,
som har vist at have en stgrre effekt i forhold til at blive mere sikker i sin aktivitetsudfg-
relse end hvis man kun modtager individuel rehabilitering (Dahlin-lvanoff et al., 2002;
Eklund et al., 2004). Derudover har studier vist, at grupperehabilitering ogsa er gkono-
misk rentabelt i forhold til individuel rehabilitering (Eklund et al., 2005). Mine resultater
peger pa, at det er af stor betydning at m@gde andre med nedsat syn, ndar man mister
synet. Det giver bade hab, gget trivsel, en oplevelse af kontrol over egen situation og
forstaelse af den situation, som man er i. Mit studie har tilfgrt ny viden og har i hgj grad
styrket denviden, som der allerede eriforhold til positive effekter af grupperehabilitering
og peer-stgtte (Alma et al., 2012; Alma et al., 2013; Burton et al., 2016; Dahlin-lvanoff et
al., 1998; Dahlin-lvanoff et al., 2002; Eklund et al., 2004; Ferguson & de Abreu, 2016;
Kaminsky et al., 2014; Nyman et al., 2012; Rees et al., 2010). Endvidere kunne gruppere-
habilitering og peer-stgtte, i lyset af resultaterne i mit studie og den praesenterede tidli-
gere forskning, med fordel vaere en fast bestanddel af synsrehabiliteringen i Danmark.
Det vil fa betydning for mennesker med nedsat syn og samfundet, bade i forhold til del-
tagelse i hverdags-, uddannelses- og arbejdslivet, og det vil hgjst sandsynligt ogsa blive

mindre omkostningstungt for samfundet (Eklund et al., 2005).
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8 Konklusion

Der er flere aspekter, som har betydning i relation til at mgde andre med nedsat syn i
synsrehabiliteringen eller i andre sammenhange. Fglgende centrale temaer er identifi-
ceretistudiet: 1) Hare til et feellesskab og genkendelighed, 2) Egen forstdelse af situation,
mere selvtillid og livsglaede, 3) Dele erfaringer om hjeelpemidler og mulige aktiviteter samt
4) Relationer til andre personer. Studiet har vist, at for deltagerne har mgdet med andre
med nedsat syn haft stor betydning. De fremhaever, at det har betydet, at de fgler, at de
herer til et faellesskab. | faellesskabet er der en genkendelighed, som er med til, at de ikke
feler sig alene med deres fglelser omkring at leve med en synsnedseaettelse. Derudover
har mgdet givet dem en st@rre forstaelse for deres egen situation, givet dem stgrre selv-
tillid og livsglaede. De har opdaget, at de kan mere end de troede de kunne. En anden
stor betydning, som alle deltagerne giver udtryk for, er at dele erfaringer omkring hjael-
pemidler og mulige aktiviteter. Endvidere er der ogsa flere, som efterfglgende har kastet
sig ud i at genoptage tidligere aktiviteter eller fundet nye aktiviteter, som de ikke troede
de kunne klare. At inddrage pargrende i gruppebaseret rehabilitering har for et par af
deltagerne haft betydning i relation til en stgrre forstaelse for deres situation fra deres
pargrende.

Den samme oplevelse af et brud, @&ndrede livsverdener og eendring af den levede
krop for deltagerne og de andre personer i gruppen ggr, at de har stor gavn af hinanden.
Den lignende livsverden og den lignende krop blandt deltagerne og de andre med nedsat
syn er med til, at deltagerne kan komme videre i forhold til at leve med en synsnedsaet-
telse. Tidshorisonten abnes i forhold til at se frem i tiden. Derudover har mgdet med
andre betydning for abning af mulighedshorisonten, hvorefter at mulighederne for og
perspektiverne pa at leve med en synsnedsattelse bliver mere synlig for deltagerne.

Studiets resultater er med til at pege pa, at der fremadrettet med fordel kan ses
pa om gruppebaseret rehabilitering eller peer-stgtte skal vaere en mere fast del af syns-
rehabilitering i hele Danmark. Det er ikke som en erstatning for individuel rehabilitering
men som et supplement til denne. Endvidere har resultaterne af mit studie tilfgrt ny viden
og styrket den viden, som der allerede er i forhold til effekter af grupperehabilitering og

peer-stgtte.
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Bilag 1: Klassifikation af synsnedszettelse

Kategori Synsnedseettelse Betegnelse

A 6/18 til >6/60 Svagsynet

B 6/60 til >3/60 Steerkt svagsynet

C 3/60 til >1/60, og/eller ved synsfelt min- | Social blindhed
dre end 20° og stgrre end 10°

D >1/60 til >lyssans med projektion, og/eller | Praktisk blindhed
synsfelt mindre end 10°.

E Ingen lyssans og lyssans uden projektion | Total blindhed

(WHO, 2018)

| Danmark har personer krav pa hjzlp til synskompenserende hjaelpemidler efter Lov om
Social Service, nar de har visus < 6/18 pa det bedst korrigerede gje (Serviceloven, 2018).
Der findes ikke et centralt register over blinde, steerkt svagsynede og svagsynede voksne
(+18 ar), det vides derfor ikke, hvor stor denne gruppe er, og hvem den bestar af.
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Bilag 2: Interviewguide

Smalltalk, se huset, hgre om familie og fritidsinteresse, fortaelle lidt om sig selv.
Tak for at du vil deltage i mit studie!

Som du har laest i informationsbrevet studerer jeg pa master i synspaedagogik og synsre-
habilitering i Norge og Sverige. Og dette studie er min afsluttende opgave. Jeg bliver faer-
dig til juni 2019.

Interviewet bliver optaget, sa jeg bagefter kan transskribere (skrive ned), hvad du har
fortalt for at fa alle nuancer med i dine beskrivelser og perspektiver. Nogle af dine udta-
lelser kan komme med i min opgave, men vil blive anonymiseret, sa ingen andre personer
kan genkende dig i det feerdige masterprojekt. Den indsamlede data vil blive behandlet
sa ingen uvedkommende har adgang til dem.

Du har underskrevet samtykkeerklzering om at deltage i studiet. Det er frivilligt at deltage
i studiet, sa du kan til hver en tid traekke dig fra studiet. Har du sp@grgsmal til informati-
onsbrevet eller andet ift. deltagelse i studiet?

Studiets formal og overordnet problemstilling:

At undersgge hvilke oplevelser og levede erfaringer personer med synsnedsaettelse har
med at m@de andre personer med nedsat syn i deres rehabilitering elleriandre sammen-
hange, og hvilken betydning ligger de i disse mgder?

Jeg har opstillet fglgende forskningssp@rgsmdal, som jeg @nsker at belyse i mit studie:

o Hvilke oplevelser og erfaringer har personer med synsnedsattelse med at mgde
andre personer med nedsat syn i deres synsrehabilitering eller i andre sammen-
haenge?

e Huvilken betydning har det at mgde andre med synsnedsattelse i synsrehabilite-
ringen eller i andre sammenhange haft i forhold til at leve med en synsnedsaet-
telse?

INTERVIEWET

Interviewet er en samtale, hvor jeg gnsker at have fokus pa dine oplevelser og erfaringer,
sa det er dine perspektiver, der kommer frem, og hvordan du har oplevet det at mgde
andre med nedsat syn.

Jeg har forberedt nogle spgrgsmal, som du kan fortzelle ud fra, og vil ogsa stille opkla-
rende og opfelgende sp@grgsmal, hvis der er noget, som jeg gnsker flere ord om.

Jeg forestiller mig at interviewet varer ca. 1-1% time.

NOTE til mig:
Taenk pd at give meget plads til fordybelse, begrundelse og refleksion i interviewet.
Jeg ma ikke forudseette at det har haft en betydning, for det kan veere at det ikke har haft

en betydning

Forskningsspgrgs- | Interviewspgrgsmal Opfelgende Formal
mal spgrgsmal
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(Disse spgrgs-
mal er teenkt
som en huskeli-
ste til, hvilke
omrader jeg
gerne vil vide
noget om. De
skal kun bruges,
hvis det er
sveert for delta-
geren at svare
pa interview-
spgrgsmal eller
svaret er meget
begraenset.)

(Fokus pa borgeren
med synsnedseettelses
perspektiv pa at mgde
ligesindede i relation til
at komme videre efter
at have mistet synet)

Hvilke oplevelser

og erfaringer har
personer med

synsnedsattelse
med at mg@de an-
dre personer med
nedsat syn i deres
rehabilitering eller
i andre sammen-
haenge?

Hvilke oplevelser og erfa-
ringer har du med at mgde
andre med synsnedseet-
telse?

Hvilke erfaringer har du?

Hvordan har du oplevet at
mgde andre med synsned-
sxettelse?

Hvornar har du mgdt an-
dre med nedsat syn?

Hvor har du mgdt andre
med nedsat syn?
e Struktureret reha-
biliteringsforlgb
e Fritid
e Eller andet?

| hvilke andre situationer
eller ssammenhange har
du mg@dt andre? fritidsliv,
foreningsliv?

Har du selv aktivt opsggt at
m@de andre med nedsat
syn (foreninger eller
andet)?

Hvornar blev du opmaerk-
som pa at du gerne vil

Kan du ud-
dybe det?

Hvad var vig-
tigt ved det,
som du sagde
lige nu?

Kan du give
eksempler?

Kan du saette
ord pa dine
oplevelser og
erfaringer?

Kan du ud-
vide det som
du fortaeller
om nu?

Det du for-
teeller nu for-
star jeg pa
denne
made..., er
det rigtig for-
staet? eller
hvordan skal
det forstas?

FaG bekraeftet
om jeg har

At fa frem hvilke
oplevelser og erfa-
ringer som deltage-
ren har med at
me@de andre perso-
ner med synsned-
seettelse i relation
til at komme videre
efter at have mistet
synet
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megde andre i samme situ-
ation?

forstaet det
korrekt.

Hvilken betydning
har det at mgde

Hvilken betydning har
selve mgdet/situationen

andre med syns-
nedsaettelse i de-
res rehabilitering
eller i andre sam-
menhaenge haft i
forhold til at
komme videre ef-
ter at have faet en
synsnedsaettelse?

haft?

Fik du mere indsigt i no-
get?

Hvad gjorde selve mg-
det/situationen?

Hvad var veerdifuldt i mg-
det?

Var der noget anderledes
end du havde forventet?

Hvad var seerligt ved dette
mgde end andre mgder?

Var der noget anderledes
nar du mgdte en person
med synsnedseettelse eller
andre personer (fx perso-
nale med nedsat)?

Hvad har det haft af be-
tydning i forhold til at
komme videre efter at
have faet en synsnedsaet-
telse?

Og hvad har mg-
det/mgderne hafti et
lengere tidsperspektiv og
din proces efter du har
faet nedsat syn?

Pa hvilken made har mg-
det haft betydningen for at
acceptere din synsned-
seettelse?

KOM MED EKSEMPLER PA
DETTE

Hvordan har
det haft en
betydning for
dig?

Og i forhold
til hvad?

Kan du saette
flere ord pa
det?

Kan du ud-
dybe det?

Hvad var vig-
tigt ved det,
som du sagde
lige nu?

Kan du give
eksempler?

At fa frem hvilken
betydning det har
haft for deltageren
at mgde andre med
synsnedsaettelse i
relation til at
komme videre efter
at have mistet synet

Borgerens identitet
og erkendelse af
synsnedsattelsen +
betydningen af mg-
det med andre for
at opna dette.
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Hvordan ser/betragter du
pa din egen synsnedsaet-
telse i dag?

(Accept, erkendelse, iden-
titet)

Hvordan oplever Hvordan ser du pa at det Kan du ud- At fa frem om det
personer med ikke ngdvendigvis er en del | dybe det? at mgde ligesindede
synsnedsattelse, | af ens rehabilitering? skal vaere en del af
som har mgdt an- Kan du give synsrehabiliteringen
dre med lignende | Ville du have haft hjeelp til | eksempler?

erfaringer, beho-
vet for, at det er
en del af deres
synsrehabilitering?

at komme i kontakt med
andre med nedsat syn?
Fx foreninger, netveerk?

Hvad teenker du om, det at
mgde andre med syns-
nedseettelse, som en del af
synsrehabiliteringen?

VIGTIGT:
Hvordan kunne du gnske
at det havde vaeret?

(peer-to-peer, “att
finna nya vaga”)

Baggrunds-oplys-
ninger

Hvad har du deltageti?
Hvor har du mgdt ligesin-
dede?

Alder

Synsstatus

Hvorndr har du fdet din
synsnedseettelse?

Hvorndr oplevede du reelle
problemer i hverdagen?

Uddannelse?
Arbejde?

Har du kompenserende
ordninger? Personlig assi-
stance, hjeelpemidler eller
andet?

Forandring i perso-
nens identitet
Identitetsforandring

Har du spgrgsmal til noget i forbindelse med deltagelse i interviewet?

Der vil veere en mundtlig fremfgring af projektet i juni 2019. Derudover ved jeg endnu
ikke om studiet vil blive offentliggjort andre steder.
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Jeg skal lave 6-10 interviews. Og derefter skal de transskriberes og analyseres. Og ma-
sterprojektet skal afleveres den 26. april 2019

Efter interviewet er det vigtigt med en debriefing, hvor jeg runder interviewet af og evt.

giver flere informationer om formdal og design for unders@ggelsen samt den videre proces i
studiet

OBS at skrive umiddelbare tanker ned lige efter interview!
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Bilag 3: Mail til synskonsulenter i Danmark

Kaere synskonsulenter

Jeg studerer pa den Nordiske Master i synspaedagogik og synsrehabilitering pa Universi-
tet i Sgrgst-Norge og Goteborg Universitet, og jeg skal i gang med mit afsluttende ma-
sterprojekt. Derudover er jeg ogsa ansat pa Instituttet for Blinde og Svagsynede i Helle-
rup, hvor jeg bl.a. er en af de ansvarlige for uddannelserne til synsprofessionelle i Dan-
mark.

Jeg skriver til jer, da jeg gerne vil have jeres hjzlp til at finde deltagere til mit studie og
har et gnske om at fa deltagere fra hele Danmark. Jeg skal have op til 10 deltagere. Det
overordnede formal med studiet er at undersgge, hvilke oplevelser og erfaringer perso-
ner med synsnedsattelse har med at mgde andre personer med nedsat syn i deres reha-
bilitering, fritid eller hverdagsliv, og hvilken betydning de ligger i disse mgder.

Jeg haber, at | har mulighed for at formidle mit informationsbrev og samtykkeerklaering
til potentielle deltagere i studiet. | er meget velkomne til at ringe til mig, hvis | har spgrgs-
mal til studiet.

Kriterierne for at deltage i studiet er, at personerne skal have en erhvervet synsnedsat-
telse og have mgdt andre personer med nedsat syn som en del af deres rehabilitering
eller i andre sammenhange. Derudover skal de kunne satte ord pa deres oplevelser og
erfaringer, sa det skal vaere for nyligt, at de har vaeret i et rehabiliteringsforlgb eller mgdt
andre med nedsat syn i andre sammenhange. Der er ikke krav til, hvilken alder delta-
gerne skal have, men de skal kunne give udtryk for oplevelser og erfaringer omkring meg-
det med andre med synsnedsattelse. Det er vaesentligt, at deltagerne er kommet videre
end akutfasen efter tab af synet og kan tale om deres situation. Til sidst ma jeg ikke kende
deltagerne pa forhand eller have arbejdet med dem professionelt.

Nar deltagerne har sagt ja til at deltage i studiet og sendt samtykkeerklzeringen til mig, vil
jeg tage kontakt til deltagerne og lave aftale om interview, som vil foregd i Igbet af efter-
aret. Jeg tilbyder, at komme ud til deltagerne, nar det passer dem, men haber ogsa, at
det er muligt at Iane et lokale hos jer, hvis deltagerne gnsker dette.

Pa forhand mange tak for hjelpen!

Med venlig hilsen
Lea Johanne Sarfelt

Med venlig hilsen

Lea Johanne Sarfelt
Specialkonsulent

IBOS - Instituttet for Blinde og Svagsynede
Rymarksvej 1, DK-2900 Hellerup
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Instituttet

for Blinde og Svagsynede

IBOS er et nationalt kompetence- og rehabiliteringscenter for mennesker med nedsat syn.

Vi lgser det komplicerede, skaber det nye og arbejder for det inkluderende sammen med borgere,
kommuner og synsprofessionelle i hele landet. www.ibos.dk
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Bilag 4: Informationsbrev

Informationsbrev

Forespgrgsel om deltagelse i forskningsprojekt

“Erfaringer med at mgde andre med synsnedsaettelse i rehabiliteringen
- Interviewundersggelse blandt personer med synsnedsaettelse”

Jeg er studerende pa den Nordiske Master i synspaedagogik og synsrehabilitering ved
Universitet i Sgrgst-Norge og Goteborg Universitet. Dette studie er mit afsluttende ma-
sterprojekt. Jeg er ogsa ansat pa Instituttet for Blinde og Svagsynede i Hellerup, hvor jeg
bl.a. er en af de ansvarlige for uddannelserne til synsprofessionelle i Danmark. | studiet
gnsker jeg at belyse, hvad mgdet med og stgtte fra andre personer med synsnedszettelse
med erfaringer kan have af betydning for personer med synsnedseaettelse. Her teenker jeg
pa personer, som har en erhvervet synsnedsattelse, som er indtruffet senere i livet.

Baggrund og formal

| Danmark har vi fokus pa vigtigheden af at mgde andre, som har vaeret i samme situation
som en selv, undervejs i ens rehabilitering. Oplevelsen er, at personer med nedsat syn
kan have gavn af at mgde andre personer med synsnedsaettelse med erfaringer, men det
er ikke altid en systematisk del af rehabiliteringen. Det er enten pa initiativ af personen
selv, eller det bliver en afledt del af rehabiliteringen, hvis det er muligt.

Formalet med forskningsprojektet er at undersgge, hvilke oplevelser og erfaringer perso-
ner med synsnedsaettelse har med at m@de andre personer med nedsat syn i deres reha-
bilitering, fritid eller hverdagsliv, og hvilken betydning de ligger i disse mgder.

Hvad indebaerer deltagelse i studiet?

Studiet indebaerer et individuelt interview af deltagerne. Jeg har forberedt spgrgsmal pa
forhand, men det vil veere en samtale mellem deltageren og mig, hvor det vil handle om
dine oplevelser og erfaringer om at mgde andre med nedsat syn. Interviewet vil blive
optaget pa lyd og derefter transskriberet til brug i min efterfglgende analyse. Der vil ikke
blive indhentet informationer om deltagerne fra andre kilder.

Deltagere i studiet skal have en erhvervet synsnedsaettelse og have mgdt andre personer
med nedsat syn som en del af deres rehabilitering eller i andre sammenhaenge. Jeg vil
gerne have op til 10 deltagere i mit studie, og jeg gnsker at fa deltagere fra hele Danmark.
Det er synskonsulenterne i Danmark, som er behjalpelig med at formidle kontakten til
mulige deltagere til studiet.

Hvis du @nsker at deltage i studiet?

Udfyld den vedlagte samtykkeerklaering og returner den pr. mail. Du er meget velkom-
men til at ringe til mig, hvis du har spgrgsmal til studiet inden du returnerer samtykkeer-
klzeringen.
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Jeg vil derefter tage kontakt til dig for at lave en aftale om interview, som vil forega i lgbet
af efteraret. Jeg tilbyder, at komme til dig og foretage interviewet, nar det passer dig. Det
kan ogsa forega pa dit lokale kommunikationscenter/synsradgivning.

Hvad sker der med informationerne om dig?
Det er kun mig og min hovedvejleder, universitetslektor Inger Berndtsson fra Goteborg
Universitet, som har adgang til den indsamlede data.

Alle oplysningerne vil blive behandlet fortroligt og ingen andre personer vil kunne gen-
kende deltagerne i det faerdige masterprojekt. Den indsamlede data vil blive behandlet
sa ingen uvedkommende har adgang til dem.

Frivillig deltagelse

Deltagelse i studiet er frivilligt, og du har altid ret til at traekke dit samtykke og afbryde
samarbejdet. Hvis du traekker dig, vil alle oplysninger om dig blive anonymiseret.

Svarfrist: den 30. september 2018
Med venlig hilsen

Lea Johanne Sarfelt

Mail: xx

Telefon: xx

Studerende pa den Nordiske Master i synspaedagogik og synsrehabilitering
Universitetet i Sgrgst-Norge og Goteborg Universitet
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Bilag 5: Samtykkeerklzering
Samtykke til deltagelse i forskningsprojekt

“Erfaringer med at m@de andre med synsnedsaettelse i synsrehabiliteringen
- Interviewundersggelse blandt personer med synsnedszettelse”

Jeg har faet skriftlig information og vil gerne deltage i studiet, som bestar af et individuelt
interview i efteraret 2018.

Jeg ved, at det er frivilligt at deltage, og at jeg altid kan traekke mit samtykke tilbage.

Jeg giver samtykke til, at deltage i studiet, og har faet en kopi af dette samtykkeark samt
en kopi af den skriftlige information om projektet til eget brug.

Navn:

Dato:

Underskrift:

Telefonnummer:

Skemaet sendes pr. post til:
Instituttet for Blinde og Svagsynede
Att.: Lea Johanne Sarfelt

Rymarksvej 1
2900 Hellerup

Eller pa e-mail:
XXX
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Bilag 6: Eksempler pa naturlige enheder og centrale temaer

Naturlig enhed

Centralt tema

«Pa den lange bane, hvis man skal sam-
menfatte det kort, sa giver det noget
tryghed. Og det giver, det lyder sadan
helt vildt... men det giver faktisk noget
mere livsglaede, og det ggr at man ikke
fgler sig ensom. Og sa ggr det og, at man
far nogen flere muligheder, altsa det der
er det vigtigste ved det, at man far den
der, at man hgrer til et feellesskab, som
kan give en noget sa man far lidt mere
livskvalitet og sa kan det rent konkret fak-
tisk ggre, at man far nogen af de ting
man har ret til»

Tryghed

Livsglaede

Foler sig ikke ensom

Far flere muligheder

Hgrer til et faellesskab
Livskvalitet

Far de ting, som man har ret til

«Men det var det fgrste skridt — jeg kan
ikke huske hvordan jeg kom til at hgre
om det, men der mgdte jeg for fgrste
gang andre og blev fuldstaendig overveael-
det af hvor sjovt man kunne have det ved
at diskutere de der genkendelige ting»

Genkendeligheden i andres situation

«Det var en god uge det der. Og sa har
man en masse gode, vivar 11, der var pa
kursus, og vi bliver sa gode venner, vi
hygger os sammen, og det er ogsa en del
af det, at man oplever nogen menneske-
lige, nogen gode ting sammen, og selvom
vi er sa handicappede, sa kan vi jo godt
have det godt alligevel, og det lzerer man
jo sa ogsa at finde ud af, at man kan altsa
sa meget, nar man kommer sadan et sted
eller og i det hele taget»

Laerer at man kan en masse selv
H@gre sammen med andre, faellesskab

«og sa var der nemlig en rigtig god ting,
det var den aften, der var pargrendeaf-

Mere forstaelse fra pargrende
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ten, der havde de sa faet lavet briller der-
nede, og de var ret dyre [...] og der havde
de faet lavet briller, som det syn, som jeg
havde, som pargrende kunne prgve og
have dem [...] og det var egentlig en god
ide, for sa kan andre maerke, na ja det er
sadan hun ser [...] det gav lidt mere for-
staelse over for mine bgrn, og i seer min
s@n tager sig meget af at hans mor ikke
ser sa godt»
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