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kommunikationsformer, herunder tegnsprog og taktilt tegnsprog, og
kan derfor kommunikere direkte med mennesker med dgvblindhed,
uanset om de bruger tegnsprog eller tale.

Der er dgvblindekonsulenter ved CFD's kontorer i Kgbenhavn,
Odense, Fredericia, Aarhus og Aalborg. Herfra deekkes hele landet.




Indhold

FOTOI ..o 5
RESUMIG ... e e ettt e e ettt e ettt e e e e et e e e e et e e eeaa e aaee 6
IO IE NN e 8
1] (oo (o] (oo  ER PP PP PP PPPPPPPPPPPPN 9
LiIVSNISTONISKE INTEIVIEWS ......uuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiit s esnnnne 10

F N oo 01V 0 T EST=] TV P 10
Hvad kan undersggelsen Sige NOGEt OM? .......ovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee et 10
LEESEVEJIEUNING ....ceiiiiiiiiiei ettt 11
Del 1: Viden om Cl og davblindhed............coooooiiiieie 12
(14T = VBT S o 11 o o [P PP PPPPPPPPPPI 12
Definitioner af handicap og dgvblindhed..............coooviiiiiiiii 12
073V o] 1 o | 0= 1S 13
o 16
Erhvervet davblindhed 0g Cl.........oooiiiiiiiiiiii e 17
Afrunding HteraturStUAIET.......ccoe e e e e e e e e 20
Del 2: BrugerPerSPEKIIVEL ....uuui e e et e e e e e e e e e e e e e e e e eeraaaes 22
Beskrivelse af informanterne .............oovvviviiiiiiiiiiii 22
OVEIVEJEISEI OIM Clliiiiiiiiiiiiite ettt 24
Tiden efter OPEIAtIONEN ...... ... ennnes 28

B I == 11 0T TP PSPPSR 29

[0 8Y/=T 01101V =T PSSR 30
Oplevet lydmaessigt UADYLIE ........uuiiii e 31
Oplevelsen af dgVhINANEAEN .........uiiiiiiiiiiiiii e eeeeene 34
(0] 0] 01U 117> 11T o 34
Y0101 = 1 B Y 35
Adgang til INFOrMAtIoN...........coii i e e e 36

B 1210 ] oL SR TSP PP TUPPPTTRUPPPIN 37
(80 1= 21| o o [P PP PP PP PPPPPPPPPPP 39
Refleksioner over Cl og davblindhed...............coooviiiiiii 41
ATTUNAING .o 43
Hvad VISEr UNAEISBQEISENT ... 45
Implikationer for radgivningsmaessige INASASEr ...........cccveeevueeeiiiiie e 46



Appendiks 1: ENgliSN SUMMEIY .......uuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e neeeenennneeee 48

(@] 0T T=To1 1= SR 48
=T i T [o] oo Y28 SR 48
1T [T T PSSR 48
(@0 T 1113 o ) o 49
APPENAIKS 2: LITEEIATU ... 50



Forord

Brugen af Cl (Cochlear Implant) er et veldokumenteret behandlingstilbud til personer med
sveere hgretab eller dgvhed. Hvis der alene fokuseres pa hegretab og devhed, er udbyttet
af Cl tydeligt beskrevet i forskningslitteraturen. Det giver mulighed for at give lyd til
mennesker, hvor det tidligere har veeret sveert eller umuligt.

Dette rejser et spgrgsmal: Zndrer tilbuddet om CI til personer, der er dgvblinde, deres
oplevelse af dgvblindheden? Det er et enkelt spagrgsmal med et komplekst svar. | denne
rapport vil vi, med afseet i forskningslitteraturen og beretninger fra personer, der lever med
dgvblindhed og Cl, bidrage til besvarelsen af dette spargsmal.

Rapporten er resultatet af et samarbejde mellem Dgvblindekonsulentordningen og
Videns- og Udviklingsenheden. Begge er enheder under CFD, der er Danmarks starste
leverandgr af serviceydelser til mennesker, der er dgve, har et hgretab eller har et
kombineret syns- og hgretab.

Vi vil gerne takke informanterne for at lade os fa indblik i deres erfaringer med Cl og
davblindhed. Derudover vil vi takke de dgvblindekonsulenter, der har stillet deres
ekspertise, viden og erfaring til radighed — herunder dgvblindekonsulenterne i CFD
Radgivnings specialistgruppe om hgretab i relation til dgvblindhed, der har fungeret som
falgegruppe i projektet.

Denne rapport blev udgivet fgrste gang i 2020 og udkommer nu i en revideret udgave. |
denne version er forskningslitteraturen blevet opdateret med udgivelser frem til november
2024. Der er ikke foretaget yderligere interviews i forbindelse med den nye udgave, men
rapporten er blevet konsekvensrettet i forhold til de nye publikationer og sprogligt
revideret. | den forbindelse skal der lyde en stor tak til cand.mag. Rosanna Hjort, der har
gennemfart den reviderede litteratursggning i efteraret 2024 samt udviklingskonsulent Eva
Juul Toldam for hendes feedback pa den nye udgave.

Februar 2025

Forfatterne



Resumeé

Denne undersggelse belyser, hvordan personer med erhvervet dgvblindhed oplever
udbyttet af cochlear implantater (Cl), og hvilken betydning CI har for deres oplevelse af
devblindheden. Undersggelsen bygger pa en systematisk litteraturgennemgang samt
kvalitative interviews med seks personer med dgvblindhed og ClI, suppleret af interviews
med tre davblindekonsulenter. Analysen fokuserer pa Cl's indvirkning pa kommunikation,
socialt liv, informationstilegnelse, mobilitet og udtreetning.

Udbytte af ClI

o Cl forbedrer hgrelsen og giver gget adgang til lyd, hvilket letter kommunikation i
iseer rolige omgivelser.

e Mange oplever stgrre deltagelse i sociale aktiviteter, men kommunikative
udfordringer vedbliver i stgjfyldte miljger eller ved samtaler med flere personer.

e ClI giver adgang til flere informationer, men udbyttet afhaenger af omgivelsernes
lydforhold og personens evne til at sortere lyde.

Udfordringer ved ClI

o Cl andrer ikke grundlaeggende oplevelsen af dgvblindheden, da det ikke kan
kompensere for synsnedseettelsen.

e For nogle forsteerker Cl oplevelsen af dgvblindhed, da de bliver mere
opmaerksomme pa deres synstab.

o Den ggede lydmaengde kraever energi at afkode og kan bidrage til treethed.

e Retningsbestemmelse af lyde og afstandsbedgmmelse forbliver en udfordring,
hvilket pavirker mobiliteten.

Cl og livsomstilling

e Personer med dgvblindhed gennemgar en kompleks tilpasningsproces bade far og
efter Cl-operationen.

o Cl kraever betydelig traening for at opna det fulde udbytte, hvilket kan veere en
belastning.

e Behovet for hjeelpemidler, ledsagelse og alternative kommunikationsformer som
tegnsprog eller skrivetolkning vedbliver, selv efter CI.

Implikationer for radgivning

e Radgivning bar understgtte realistiske forventninger til Cl's udbytte, da det ikke
genskaber normal hgrelse.

e Cl-brugere med dgvblindhed har fortsat behov for strategier til at handtere bade
hgre- og synstab i hverdagen.

e Mobilitet og feerdsel kreever stadig seerlige hensyn, da ClI ikke erstatter behovet for
ledsagelse eller hjeelpemidler.



o Personer med dgvblindhed kan have brug for statte i processen med at omstille
sig til en ny auditiv oplevelse og handtere den energimaessige belastning.

Konklusion

Undersggelsen viser, at CI giver personer med erhvervet dgvblindhed et veerdifuldt
udbytte, men aendrer ikke fundamentalt deres oplevelse af dgvblindhed. Den ekstra lyd
kan bade veere en fordel og en belastning, afhaengigt af konteksten. Derfor er det
afggrende, at radgivning og statte tager hgjde for bade de positive effekter og de
vedvarende udfordringer, som Cl-brugere med dgvblindhed oplever.



Indledning

Dgvblindekonsulenterne oplever i voksende grad, at der bliver spurgt ind til, om den
udbredte praksis med at tilbyde mennesker med dgvblindhed en Cl-operation sendrer
personens funktionsnedseettelse og dermed fglgerne af funktionsnedseaettelsen i
hverdagen?

Det handler ofte om personer med erhvervet dgvblindhed, der er talebrugere, og som i
nogle kommunikationssituationer ser ud til at klare sig uden problemer. Det kan fx veere i
madet med sagsbehandleren, hvor der er tale om rolige omgivelser med fa
tilstedeveerende eller i hiemmet med eegtefeellen eller andre pargrende. Det er en bestemt
type situationer, der er lydmaessigt ideelle, men hvad med situationer, hvor det ikke er
tilfeeldet?

Cl er blevet en udbredt behandling for personer hvor hgretabet har en karakter, hvor det
er sveert at afhjeelpe med hgreapparater. Cl bliver dermed ogsa tilbudt til personer med
devblindhed. Dette abner for et spargsmal om, hvorvidt behandlingen med Cl er s&
effektiv, at falgerne af det kombinerede syns- og haretab mindskes i et omfang, sa
personen ikke lzengere bgr regnes som vaerende dgvblind? Kan et Cl veere sa effektivt, at
det kan kompensere for de synsmaessige begraensninger?

Malgruppen for CI bliver lgbende blevet udvidet, og dermed aendres kriterierne for
behandling ogsa kontinuerligt. Dermed er det et spagrgsmal, der vil fa stgrre betydning
fremover, nar flere og flere personer formentlig vil modtage et Cl.

CFD Radgivning, Viden og Udvikling gnsker pa denne baggrund at afsgge og formidle
eksisterende viden om mennesker med Cl og erhvervet dgvblindhed med fokus pa deres
egen oplevelse af dgvblindheden.

Vi har interviewet seks personer. Der er tale om talebrugere, der lever med erhvervet
devblindhed, og som alle har Cl. Enkelte har derudover tegnsprogskompetencer, som de
anvender i nogle sammenhange. Deltagerne er valgt, s de deekker bredt med hensyn til
deres livssituation. Der er fx bade den unge, der er i gang med en uddannelse, personer i
beskaeftigelse og den eeldre, der er pensionist og tidligere har veeret pa arbejdsmarkedet.
De er eksempler pa personer med forskellige livserfaringer, som er forskellige steder i
deres liv og som kan tilbyde forskellige perspektiver pa overvejelser og udbytte af Cl i
forbindelse med erhvervet dgvblindhed.

Vi har tillige interviewet tre davblindekonsulenter fra CFD Radgivning, Viden og Udvikling
om deres faglige erfaringer med personer med dgvblindhed, der har Cl. To konsulenter er
interviewet samlet, og en alene.

Udover interviewene har vi afsggt forskningslitteraturen for relevante undersggelser af
personer med dgvblindheds udbytte af Cl. Der blev gennemfart en afsggning i 2019, og
denne er blevet opdateret i efteraret 2024 for at undersgge, hvad der er udgivet af
relevant forskningslitteratur 2019 til efteraret 2024.

| analysen traekker vi pa vores interviews samt forskningslitteraturen. Tilsammen giver det
et grundlag for at undersgge, hvordan mennesker med dgvblindhed oplever udbyttet af



deres Cl i hverdagen og hvilken pavirkning det har pa deres handtering af deres
kombinerede syns- og hgrenedseettelse.

Der er produceret en reekke produkter med afsaet i undersggelsen:

¢ Enintern vejledning med opmeerksomhedspunkter til brug ved
farstegangsbesgg hos personer, der har Cl og synstab.

e Ensamling af cases, der beskriver, hvordan det kan opleves at leve med
Cl og erhvervet dgvblindhed.

e Denne rapport, der beskriver fremgangsmade, respondenter,
litteraturstudiet og analyserne.

e En kortere udgave af denne rapport (pixi-udgave).

En raekke af produkterne kan laeses pad CFD Radgivning, Viden og Udviklings hjemmeside
(www.cfd.dk/raadgivning/doevblindekonsulenter). Det er alene denne rapport, der i 2025
er blevet revideret og opdateret.

Metodologi

Undersggelsen er gennemfert i efteraret 2019. To medarbejdere har vaeret ansvarlige for
gennemfgrelsen af interviewene og analyserne. Medarbejderne har erfaring fra
henholdsvis praksis og forskning. Der har vaeret nedsat en fglgegruppe bestaende af tre
devblindekonsulenter fra CFD. Fglgegruppen har medvirket til at udveelge respondenterne
og har medvirket til at kvalificere analyserne.

Empirisk bygger undersggelsen pa en afsggning af relevant forskningslitteratur og otte
forskningsinterviews (Kvale 1994) med seks personer, der alle er dgvblinde og ClI-
opererede, og tre davblindekonsulenter fra CFD Radgivning (et gruppeinterview med to
deltagere og et interview med en enkelt informant).

Interviewene er blevet gennemfart hjemme hos informanterne og i CFD’s lokaler rundt om
i Danmark. Det har vaeret op til den enkelte informant at vaelge, hvor interviewene skulle
gennemfgres. Der har i de fleste interviews veeret to interviewere til stede, der kunne
supplere hinanden og spgrge ind til forskellige aspekter.

Interviewene er gennemfgart som livshistoriske interviews med fokus pa personens
hverdag og oplevelsen af syns- og hgrenedseaettelsen. Der har veeret en saerlig
opmeaerksomhed pa oplevelsen af udbyttet af Cl, og hvordan respondenten oplever
udbyttet i forhold til den daglige livsfarelse og trivsel. Interviewene har veeret semi-
strukturerede (Kvale & Brinkmann 2009), og der har veeret anvendt en interviewguide, der
har veeret styrende for interviewene. Denne kunne dog tilpasses afheengigt af
informantens udsagn og interviewets rytme. At interviewene er livshistoriske indebaerer, at
vi har spurgt ind til personens liv i en kronologisk reekkefglge, hvor vi i seerlig grad har
interesseret os for, hvordan informanterne lever med dgvblindheden. Det kan fx veaere i
tiden for deres diagnose (som en person, der lever med erhvervet dgvblindhed), deres liv
og hverdag far og efter de blev Cl-opereret. Der er blevet spurgt ind til deres daglige
livsfarelse. Det kan fx veere i forbindelse med transport, indkgb, arbejde mv. Interviewene
har typisk taget en time. De er alle blevet optaget og efterfalgende udskrevet i deres fulde
omfang. Derefter er der sket en kodning af interviewene. Kodningen er foretaget med
afseet i de empiriske udsagn samt interviewguiden og litteraturstudiet.



Livshistoriske interviews

Brugen af livshistoriske interviews giver mulighed for en forstaelse af informanternes
oplevelser, tanker og refleksioner over tid. Livshistoriske interviews giver adgang til en
narrativ struktur, hvor informanterne ikke alene beskriver deres aktuelle erfaringer, men
ogsa seetter dem i relation til tidligere oplevelser og forventninger til fremtiden (Riessman
2008). Dette er seerligt relevant i en undersggelse af Cl’'s betydning for personer med
erhvervet davblindhed, da en sadan funktionsnedsaettelse ofte indebaerer en gradvis
tilpasning og omstilling (Gullacksen et al. 2011), hvor bade praktiske og identitetsmaessige
overvejelser spiller en central rolle (Mishler 1995).

Ved at lade informanterne selv strukturere deres forteellinger inden for en tematisk ramme
skabes en dybere indsigt i, hvordan de oplever og forstar deres livssituation. Metoden
understgatter en fortolkende tilgang, hvor betydning konstrueres i interaktionen mellem
interviewer og informant (Bruner 1991). Dette er seerligt relevant, nar man gnsker at
belyse informantenernes oplevelse af forskellige aspekter af liv med dgvblindhed og Cl,
idet det giver plads til nuancerede refleksioner om, hvordan progressionen i syns- og
haretabet pavirker kommunikation, deltagelse og identitet over tid.

Anonymisering

De seks personer, der indgar i undersggelsens empiriske materiale, er alle blevet
anonymiseret. Dette er sket med hensyn til deres navn og baggrund. Vi har i den
forbindelse aendret eller slaret informationer, der kunne pege pa bestemte personer. Det
er sket i en balancegang, hvor det har veeret centralt for os at beskytte informantens
identitet, men ogsa i noget omfang at bevare en repraesentation, der korresponderer med
respondenternes oplevelser. Det indebeerer, at respondenternes kan og alder kan veere
blevet slgret, deres bopeel er blevet eendret og andre geografiske kendetegn enten er
fiernet eller eendret. Karakteristika, der er veesentlige for at forsta den kontekst udsagnene
forholder sig til, er sggt tilpasset i det omfang, det er muligt.

Hvad kan undersggelsen sige noget om?

Respondenterne er udvalgt ud fra, at de repraesenterer forskellige livsfaser og -situationer.
Derudover har det veeret vigtigt for os at interviewe respondenter, der har kortere eller
laengere erfaring med Cl. Séledes har nogle respondenter haft Cl det meste af livet,
nogen i flere ar og andre i kort tid. Det giver et indblik i, hvordan personer, der lever med
devblindhed, oplever deres hverdag og liv, og hvordan deres Cl indvirker pa dette samt i
den, ofte langvarige, proces det er at vaenne sig til lyden fra et Cl og opna et sa optimalt
udbytte som muligt. Undersggelsesdeltagerne er primeert talebrugere, og materialet har
ikke fokus pa det udbytte som tegnsprogsbrugere med erhvervet dgvblindhed ville have.
Dertil er der tre interviews med dgvblindekonsulenter fra CFD Radgivning, Viden og
Udvikling. De forskellige interviews i analyserne bliver suppleret med relevant
forskningslitteratur.

Der er ikke tale om en repraesentativ undersggelse af personer, der lever med erhvervet
devblindhed. Derimod udggr undersggelsen et grundlag for at diskutere oplevelsen af

devblindhed blandt personer med Cl og hvordan personerne oplever, at denne (maske)
gendredes, da de modtog Cl-implantatet. Ved at anvende kvalitative forskningsmetoder,
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herunder livshistoriske interviews, opnas en dybdegaende forstaelse af, hvordan
mennesker med erhvervet dgvblindhed oplever og navigerer i deres hverdag med Cl. En
kvalitativ tilgang er velegnet, nar formalet er at belyse subjektive erfaringer og
livsverdener, idet de giver mulighed for at undersgge, hvordan individer konstruerer
mening i forhold til teknologiske og kropslige forandringer (Bruner, 1991; Riessman,
2008).

Den narrative tilgang, som undersggelsen bygger pa, giver ikke blot indsigt i
informanternes umiddelbare erfaringer med Cl, men ogsa i de processer, hvorigennem de
reflekterer over og tilpasser sig denne teknologi. Undersggelsen bidrager saledes med
viden om de oplevede fglger af Cl i relation til dgvblindhed — herunder hvordan
informanterne selv vurderer teknologiens potentiale og begraensninger i deres daglige liv.

Leesevejledning

Rapporten indeholder to hovedanalyser. | den farste (Del 1: Viden om CI og dgvblindhed)
ser vi pa den eksisterende viden om personer med degvblindhed og Cl. Her gennemgar og
definerer vi en reekke kernebegreber, sasom Cl, dgvblindhed m.fl., og vi inddrager en
reekke studier af CI’s betydning for personer, der lever med erhvervet dgvblindhed. Denne
del af rapporten bygger pa et litteraturstudie. Den oprindelige analyse fra 2020 er blevet
opdateret til denne udgivelse, og daekker materialet udgivet frem til efteraret 2024.
Afsnittet om CI blev i denne forbindelse ogsa udbygget i forhold til den farste udgave.

| den anden del analyserer vi informanternes forteellinger og refleksioner over livet med ClI
som personer, der lever med erhvervet dgvblindhed. | denne del suppleres
informanternes stemmer med de erfaringer og observationer, som tre
devblindekonsulenter har gjort sig.
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Del 1: Viden om CI og dgvblindhed

| denne del tager vi fat i den eksisterende viden om Cl og erhvervet dgvblindhed. Vi ser
pa definitionerne af en raeekke begreber, antallet af personer i Danmark med ClI,
forstaelsen af handicap versus funktionsnedszettelse samt hvad de fundne videnskabelige
studier indikerer med hensyn til den enkeltes udbytte af CI.

Litteratursggning

Grundlaget for de forskellige afsnit i denne del stammer fra en afsggning af den
tilgeengelige forskningslitteratur om dgvblindhed og Cl. Der er gennemfart to sggninger:
en oprindelig s@gning i 2019 og en ny sggning i 2024. | begge s@gninger er der sagt pa
de samme sggeord og i udvalgte forskningsdatabaser.

Den fgrste sggning gav i udgangspunktet 184 resultater, hvoraf 111 var forskningsartikler.
Dette tal reduceres til 101 artikler, hvis der saettes et kriterium om, at de skal veere peer-
reviewede. Den anden sggning gav seks nye peer-reviewede artikler. Disse er medtaget i
de fglgende analyser.

Der er forskningsmaessigt saledes tale om omrade uden den store aktivitet. Der ses langt
flere artikler, hvis der s@ges pa "deafblind” (2.091) eller Cl/cochlear implants (38.547) hver
for sig. Samme konklusion kommer Dammeyer til i sin status over forskningen i
devblindhed fra 2015. Det er begraenset, hvor meget forskning, der gennemfgres og det
er der flere arsager til, mener Dammeyer (2015:38). En vaesentlig arsag er, at der er tale
om et sjaeldent handicap. Der fades fA med medfgdt dgvblindhed og fa far konstateret
erhvervet dgvblindhed. Dertil kommer en diskussion om selve definitionen af dgvblindhed.
Dammeyer peger pa, at der internationalt set ikke er enighed om, hvordan dgvblindhed
defineres. Hvornar bliver en hgrenedsaettelse i kombination med et synstab til
devblindhed? Dertil kommer, at gruppen er meget forskelligartet og vanskelig at studere
via etablerede [psykologiske] procedurer (ibid.:37).

Brennan og Bally (2007) har samme pointe og peger pa, at der mangler den ngdvendige
infrastruktur til at understgtte forskning pa omradet (Brennan & Bally 2007:282). En
veesentlig arsag mener de er, at rehabiliteringsindsatsen overfor personer med
devblindhed ofte ikke er integreret (ibid.). Der er saledes en silotankegang, hvor syns- og
harenedseettelsen behandles seerskilt. Det ses ogsa i rehabiliteringssammenhaeng, hvor
falgerne af synsnedseettelse typisk afhjeelpes ét sted og falgerne af hgretabet et andet.

Definitioner af handicap og dgvblindhed

Vi skelner i vores analyser mellem funktionsnedseettelse og handicap (som den anvendes
i FN’s handicapkonvention; Institut for Menneskerettigheder 2006; Gronvik 2007). Denne
skelnen afspejles ogsa i ICF (International Classification of Functioning, Disability and
Health), som er en international standard til klassifikation af helbred og helbredsrelaterede
tilstande (WHO 2016). ICF peger pa, hvordan sygdom og funktionsnedsaettelse pavirker
personens aktiviteter og deltagelse i et dynamisk sammenspil mellem omgivelsesfaktorer,
personlige faktorer og kroppens funktioner (Ibsen et al. 2016). Handicap og

12



funktionsnedseettelse skal derfor ikke ses som synonymer. En funktionsnedseettelse
betegner den méalbare mindskelse af fx synsevnen eller hgrelsen. Ved hgretab vil det
veere personens evne til at hgre lyde ved forskellige frekvenser, der bruges som mal for
vedkommendes funktionsnedseettelse. Malingen siger dog ikke ngdvendigvis noget om
indvirkningen af den nedsatte hgrelse pa personens liv, som kan veere forskelligartet alt
efter personens livsvilkar, ressourcer og omgivelser mv.

En given funktionsnedsaettelse kan derfor fa meget forskelligt udtryk alt efter den
pageeldende person og vedkommendes livssituation (Hansen 2016). Det er i den
forbindelse, at man ofte veelger at tale om handicap. Et handicap er det udtryk, som en
given funktionsnedseettelse far i et menneskes liv og hverdag. | den forstaelse er et
handicap en langt mere dynamisk stgrrelse end en funktionsnedseettelse. Kommer
personen i en situation, hvor der stilles krav til syn og hgrelse, opleves konsekvenserne af
en kombineret nedsat hgrelse og syn mere indgribende, end hvis det ikke er tilfaeldet.
Ligeledes kan de vilkar, som personen, der lever med davblindhed, mader i hverdagen
mindske eller forsteerke fglgerne af funktionsnedseettelsen. Oplever de, at der bliver taget
hensyn til deres funktionsnedsaettelse, vil de formentlig opleve at vaere mindre
handicappede, end hvis der ikke blev taget hensyn.

Det er kendetegnende for dgvblindhed, at det begraenser den ramte persons deltagelse i
aktiviteter og saetter vaesentlige barrierer for den fulde deltagelse i samfundet. Der er tale
om en funktionsnedsaettelse, der pavirker personens sociale liv, kommunikation, adgang
til information, orientering og muligheden for at beveege sig frit og sikkert rundt
(Gullacksen et al. 2011; Takano et al. 2016; Dalby et al. 2009). Ofte vil dave eller blinde
have mulighed for at kompensere med andre sanser. Dgve bruger synet og tegnsprog,
mens blinde omvendt bruger hgrelsen. Denne mulighed for at kompensere har personer
med dgvblindhed ikke til radighed i samme omfang. Det betyder, at brugen af den ene
nedsatte sans for at kompensere for den anden er bade tids- og ressourcekreevende
(Gullacksen et al. 2011; Dammeyer 2015), hvis det overhovedet er muligt.

Dgvblindhed

| Danmark anvendes den nordiske definition af dgvblindhed. Der er tale om mennesker,
der har en kombineret syns- og hgrenedseettelse. Bade syns- og hgretabet kan optraede i
varierende grad, hvilket betyder, at selvom personen betegnes som dgvblind, vil
vedkommende i mange tilfeelde have en hgre- og synsrest.

Der har siden 1980 veeret en feelles nordisk definition af dgvblindhed. Den blev senest
revideret i 2024. Der er planlagt fremtidige revisioner hvert fierde ar. Den lyder i sin
nuveaerende form: "Dgvblindhed er en kombineret nedseettelse af syn og hgrelse i en
sadan grad, at det er vanskeligt for de nedsatte sanser at kompensere for hinanden.
Dgvblindhed er saledes en selvstaendig funktionsnedseettelse."

Definitionen peger p4, at dgvblindhed pa den ene side bygger pa tilstedeveerelsen af to
seerskilte funktionsnedseettelser — en nedsat harelse eller dgvhed og et nedsat syn eller
blindhed — men det centrale i definitionen er pa den anden side en anerkendelse af, at
tilstedeveerelsen af bade et hagretab og en synsnedsaettelse er mere end summen af de to
individuelle funktionsnedseettelser, og at der derfor er tale om en selvstaendig
funktionsnedseettelse med sin egen kompleksitet og seertreek. De vigtigste konsekvenser
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af dgvblindhed beskrives i den nordiske definition saledes: “Davblindhed begreenser i
varierende omfang deltagelse i aktiviteter og forhindrer fuld deltagelse i samfundet.
Funktionsnedszettelsen pavirker det sociale liv, kommunikation, adgang til information,
orientering og muligheden for at bevaege sig frit og sikkert omkring.”

Dgvblindhed kan veere medfadt eller erhvervet pa et senere tidspunkt i livet. Ved medfadt
devblindhed er davblindheden indtradt far sprogtilegnelse (tegn- eller talesprog). Ved
erhvervet dgvblindhed er den indtradt efter sprogtilegnelse. Personerne i denne analyse
falder i den sidstnaevnte kategori. Den hyppigste arsag til erhvervet davblindhed hos
personer under 65 ar er Usher syndrom. Usher syndrom er arveligt og medfgrer en
kombination af hgrenedseettelse, som kan variere fra moderat hgrenedseaettelse til total
devhed samt den progredierende gjensygdom retinitis pigmentosa. Der skelnes mellem
fire former for Usher syndrom, som adskiller sig i frembrud, graden og progressionen af
syns- og hgretabet. Fglgende beskrivelser er hentet fra Tranebjserg og Heiberg 2024:

e Type 1: Karakteriseret ved medfgdt dgvhed. Udvikling af nedsat
markesyn i barndommen. Kan have vanskeligt ved at leere at ga.
Tilbydes i dag ofte Cl tidligt. Synet kan typisk blive darligt omkring 10-
arsalderen.

e Type 2: Fades med medfgdt hgrenedseettelse, ofte i de hgje toner.
Denne gruppe bruger ofte hgreapparater og udvikler almindeligt
talesprog. Synet pavirkes i ungdommen — som regel startende med
nattesynet.

e Type 3 0g 4. De to typer er sjeeldne. Ved type 3 bliver hgrelsen og synet
darlige i ungdommen eller voksenlivet. Ved type 4 er der tale om sen
nedseettelse af syn og harelse.

Det anslas, at type 1 og 2 udger 90-95 % af alle, der bliver ramt af Usher syndrom
(Tranebjeerg & Heiberg 2024).

Usher syndrom gdelaegger gjets nethinde og medfarer blandt andet gradvis
indskreenkning af synsfeltet og nedsat mgrkesyn (Gullacksen 2011). Ogsa hgretabet kan
vaere progredierende. De forskellige typer varierer i forhold til udviklingen af nedsaettelsen
af synet og harelsen. Dgvblindheden forveerres saledes over tid for de fleste ramte. Det
stiller krav til personens tilpasning og giver en risiko for, at de oplever en livskrise, nar
synet og/eller hgrelsen gendrer sig (CFD: Faktaark om dgvblindhed; Brennan & Bally
2007:285): "Tabet af syn og harelse farer ogsa til varierende konsekvenser af psykologisk
og social art, som fglelser af sorg og uro, eksistentielle overvejelser og identitetskriser.
Tilsammen pavirker dette personens muligheder for at opretholde aktiviteter og vaere
delagtig i samfundet og i eget liv’ (Gullacksen et al. 2011).

Personer med dgvblindhed er udsatte pa en reekke omrader. Der er problemer med
kommunikation, mobilitet og adgang til informationer. Dette kan reducere personens
funktionsniveau og @ge risikoen for at vedkommende har brug for stgtte og hjeelp
(Brennan et al., 2005; Grue et al., 2009; Raina et al., 2004). Dertil kommer de
psykologiske omkostninger. Blandt personer med dgvblindhed er der en gget risiko for
psykisk sygdom (Fellinger et al., 2007; Kvam & Loeb, 2007; Varma et al., 2006; Arcous et
al., 2019). Fx viser et svensk studie af personer med Usher 1 og 2, at der er stgrre risiko
for darligt helbred, lavere social tillid og ringere gkonomisk situation blandt denne
befolkningsgruppe, seerligt blandt dem, der ikke er i beskeeftigelse (Ehn et al. 2018).
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Arcous et al. (2019) finder de samme resultater. Med afseet i et scoping review
identificerer de psykosociale faktorer, der pavirker livskvaliteten for personer, der lever
med Usher syndrom. De understreger, at der er huller i forskningen, da flertallet af
studierne fokuserer mere pa de vanskeligheder, som personer med Usher syndrom
mgader, frem for de positive adaptive strategier, der bruges til at forbedre deres livskvalitet.
Yderligere understreger de, at der mangler mere viden om forholdet til omsorgspersoner
samt hvordan psykologisk statte bedst ydes (Arcous et al., 2019).

Wahlgvist (2015) har undersggt personer med Usher syndrom og sammenlignet dem med
et udsnit af den gvrige befolkning. Hun ser en mindre overrepraesentation med visse
fysiske helbredsfaktorer, men de vaesentligste forskelle ses ved det psykologiske helbred,
hvor udtreetning (engelsk: fatigue) er det mest rapporterede problem og skyldes
sandsynligvis personens forsgg pa at kompensere for syns- og hgrenedsaettelserne. Dertil
kommer en overrepraesentation af personer, der har problemer med sgvn, fglelsen af at
veere veerdilgs, angst og depression. Wahlqvist peger pa, at der ikke er etableret nogen
kausalitet mellem dgvblindhed og risiko for psykisk sygdom. Det handler snarere om
livsbetingelser og belastninger, der fremmer risikoen for psykiske problemstillinger (ibid.).
Risikoen for livskriser er ofte et tema, nar det geelder beskrivelser af trivslen blandt
personer med erhvervet dgvblindhed (Gullacksen et al. 2011). Brennan og Bally
eksemplificerer dette:

The loss of either hearing or vision in adulthood may precipitate a state
of crisis. This state may result from either sudden or progressive onset
of sensory loss or as a response to its subsequent limitations. Crisis
may also occur because of cumulative stressors. Because the number
of stressors associated with dual loss is greater than for single sensory
impairments, it is reasonable to assume that dual sensory loss may
place the individuals who sustain it at greater risk for crisis compared
with those with single sensory impairments. (Brennan & Bally 2007: 285)

| citatet peger de endvidere pa, at der er en reekke kumulative stressorer. Elementer i
hverdagen der tilsammen belaster personen med dgvblindhed, og ifalge dem ogsa kan
udlgse livskriser, ud over dem, der opstar, nar personens hgrelse eller syn sendrer sig.
Det kan fx veere belastning ved at skulle orientere sig i trafikken, kagbe ind eller ved at
skulle forstd kommunikation i stgjfyldte omgivelser, men ogsa almene stressorer som de
fleste mennesker kan opleve (fx travihed pa arbejdspladsen eller problemer i privatlivet).
Det tidligere naevnte studie af Wahlgvist (2015) peger pa udtraetning og psykisk sarbarhed
som mulige konsekvenser af dette. Bertelsen et al. (2015) har undersggt de
sociogkonomiske karakteristika ved danske patienter, der har en "generalized retinal
dystrophy”. | denne gruppe indgar der bl.a. personer med dgvblindhed. Bertelsens
analyse peger pa, at personer med synsnedsaettelser generelt klarede sig darligere
sociogkonomisk end kontrolgruppen. Det geelder seerligt personer, hvor synsproblemerne
kommer i en ung alder. Det leder Bertelsen til at konkludere, at resultaterne understreger
behovet for en betydelig og multidisciplinger stgtteindsats fra sundhedsveesenet,
uddannelsessystemet og det sociale system.
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Cl

Cl er en forkortelse for Cochlear Implant. Det er en teknologi, hvor der indopereres en
elektrode i patientens hoved. Denne elektrode kan stimuleres elektronisk, hvorved der
skabes en alternativ signalvej til hgrenerven, der erstatter den almindelige signalvej, der
er pavirket ved hgretab og dgvhed (West et al. 2020).

Der bliver anslaet gennemfart omkring 350 Cl-operationer om aret i Danmark (Wichmann
2016:13). Tallet har i en arreekke veeret voksende. Det anslas, at der i 2017 var 193.103
personer med et behandlingskraevende hgretab, hvoraf 1,2 % (2.249 personer) havde et
cochlear implantat (Hansen & Rosenmeier 2018). Det fremgar ikke, hvor stor en andel af
de 2.249 personer, der lever med dgvblindhed. Dette tal er baseret pa udtreek fra
registerdata fra Sundhedsdatastyrelsen.

| en oversigtsartikel fra 2020 anslar West et al. at der i Denmark findes 13.000 personer,
der kunne veere kandidater til Cl-behandling, men at der kun er anslaet 2.000, der har
modtaget Cl. Det er anslaet med afseet i en raekke kriterier og tal fra WHO. Det noteres at
det centrale, nar en patient tilbydes Cl-behandling er om det vurderes at det giver en
bedre taleforstaelse end ved hareapparater (West et al. 2020,3).

Et Cl bestar af en indre (implantatet) og ydre enhed (processoren). Processoren sidder
bag gret, og opfanger lyden. Lyden sendes videre til implantatet, der via en elektrode
stimulerer hgrenerven. Den indre og ydre enhed er forbundet magnetisk. Lyden i et Cl har
en anden karakter end den lyd, der opnas ved traditionel hgreapparatbehandling (Zeng et
al. 2011), da lyden bliver overfgrt som elektriske impulser, der stimulerer hgrenerven
direkte. Den almindelige rute for lyd igennem det ydre, mellem og indre gre anvendes
saledes ikke, og erstattes af en ny signalvej. Lyden er anderledes og har en anden auditiv
kvalitet ved CI. Der er saledes ofte tale om en omfattende laereproces, hvor modtageren
skal lzere at hare pa ny ved hjaelp af Cl’et. Hjernen skal sa at sige lzere at afkode de nye
lydmaessige stimuli. Det er en proces, der er forskellig fra person til person. Alle
informanter i denne undersggelse forteeller, at de har brugt meget energi pa denne
proces. Men der er ogsa store forskelle. En person fortaeller, at hun oplevede at kunne
genkende og forsta lyde, da hun fik lyd pa farste gang. Andre beskriver lyden som
fuldsteendigt fremmed: som en robot eller som Anders And.

Tilvaenningsprocessen tager typisk mellem 6-12 maneder, hvorefter taleforstaelsen bliver
stabil. Udbyttet varierer fra patient til patient. De fleste har et positivt udbytte, mens fa
procent ikke oplever noget udbytte. | gennemsnit opnas der en skelneevne (discrimination
score, DS) péa ca. 60 % (West et al. 2020:8). Det betyder, at patienten forstar 60 % af en
reekke enstavelsesord oplaest ved et optimalt niveau.

Der er mange studier, der understgtter det positive udbytte af Cl. De har dog et specifikt
sigte pa udbyttet i en hgremaessig kontekst. Flere studier peger pd, at Cl-behandling
forbedrer taleopfattelsen, iseer i stgjfyldte omgivelser, hvilket er en veesentlig udfordring
for personer med hgretab (Blamey et al.,2013).

Ud over forbedringer i hgrelsen rapporteres der ofte, at Cl giver grundlag for en forbedret
social interaktion og dermed bedre trivsel. Studier har vist, at Cl-behandling kan reducere
falelsen af social isolation og depression, som ofte er forbundet med hgretab (Olze et al.:
2012).
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En analyse af McRackan et al. (2018) indikerer, at Cl-brugere oplever en signifikant
forbedring i livskvalitet, herunder bedre kommunikationsevner, gget selvveerd og starre
deltagelse i sociale aktiviteter.

Philpott et al. (2025) analyserer udbyttet af Cl i relation til oplevet livskvalitet 12 maneder
efter operationen. Analysen sker bade i relation til borgeren selv og naermeste
kommunikationspartner. De peger p4a, at Cl gennemgaende har en positiv effekt pa
livskvaliteten, men at for nogle vil der stadig veere udfordringer i sociale sammenhaenge.

Boisvert et al. (2020) har gennemfgrt et scoping review af udbyttet af Cl for voksne.
Reviewet bygger pa 102 studier (pa engelsk, gennemfart 2000 — 2019) og indikerer, at
taleforstaelsen i snit steg fra 8,2 % til 53,9 % efter Cl-operationen, hvilket er i trdd med
West et al. (2020) resultater i en dansk sammenhaeng.

Sammenfattende peger denne korte gennemgang pa, at Cl-behandling i en del tilfeelde
giver modtagerne en bedre lyd end det, der er muligt at opna med et hgreapparat, og at
dette bidrager til en generel forbedring af trivsel og livskvalitet. Forskningslitteraturen viser
saledes, at Cl er en effektiv behandling. Udbyttet af Cl varierer en del, og i mange tilfeelde
vil personen stadig opleve auditivt relaterede problemstillinger.

Erhvervet dgvblindhed og CI

Gennemgangen af de fundne studier peger pa, at der forskningsmeaessigt er tre
kendetegn, som det er veerd at bringe med videre i analysen. For det fgrste har der
(tidligere) veeret en stor interesse i at undersgge om, personer med dgvblindhed ville have
et udbytte af Cl-implantater. Det er typisk studier af seldre dato, hvor man er interesseret i
om det overhovedet, audiologisk set, giver et udbytte at indoperere implantater i denne —
pa dette tidspunkt — nye gruppe af modtagere. Den gennemgaende konklusion af
studierne er, at der intet er til hinder for at operere denne gruppe af personer, og at deres
udbytte af Cl’et gennemgaende kan sammenlignes med andre grupper, der ikke har et
synstab, men "blot” et haretab. For det andet er det karakteristisk, at studierne har et
snzevert fokus. De fundne studier ser udelukkende pa det hgrermaessige udbytte, hvilket
giver mening i forhold til CI. De ser ikke pa, hvordan aendringen i modtagerens hgrelse
evt. pavirker oplevelsen af dgvblindheden, hvilket for det tredje peger pa, at der ofte er et
manglende fokus pa personernes egne beskrivelser af, hvordan et Cl pavirker deres
oplevelse af dgvblindheden.

Som udgangspunkt kan man vaelge at se pa det generelle udbytte af Cl blandt dave
personer. | et studie af Damen et al. (2007) sammenlignes mennesker med og uden Cl
over tid — bade kort tid efter operationen og seks ar efter. Studiet sammenligner
personernes livskvalitet (quality of life). Konklusionen er, at et Cl Igfter livskvaliteten, og at
dette udbytte stadig, stort set, er til stede seks ar efter. Hinderink et al. (2001) finder
ligeledes frem til, at CI giver patienter med degvblindhed et udbytte, der er lige sa
vaesentligt som hos personer med hgretab alene, og at dette udbytte bl.a. giver bedre
muligheder for at opretholde sociale relationer.

Et andet studie er gennemfgrt af Vivero et al. (2010). Der er tale om et meta-studie, der
samler og giver et overblik over Cl i relation til forskellige former for genetisk betinget
heretab. Studiet ser bl.a. pa om forskelle i patienternes genetiske syndromer kan veere
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en medvirkende faktor for udbyttet af Cl. De har fglgende observation i forhold til
patienterne med Usher syndrom:

“The benefit of cochlear implantation extends beyond the increase in
speech perception demonstrated by numerous studies, Godelieve et al.
identified a trend via questionnaire suggesting better quality of life,
independent living, and speech perception of implanted Usher syndrome
patients. The dual sensory nature of Usher syndrome emphasizes the
importance of cochlear implantation. Usefulness of sign language will
decrease with vision loss making oral communication the primary means
of communication” (Vivero et al. 2010:5).

| citatet fremhaeves det, at der er et dobbelt udbytte af Cl for personer med dgvblindhed.
De far en bedre taleforstaelse, og det er ekstra vigtigt, hvis de i gvrigt er
tegnsprogsbrugere, da deres muligheder for at falge tegnsprog mindskes grundet det
progredierende synstab. Der identificeres en raekke faktorer, der har betydning for
udbyttet af Cl — alder (desto tidligere, desto bedre udbytte, ideelt set yngre end 3 ar) og
eksisterende talesprog — og der peges pa, at Cl giver patienterne bedre livskvalitet, starre
mulighed for at leve uafhaengigt af ekstern assistance og bedre taleforstaelse (Vivero et
al. 2010:5).

Samme fund ggr Cornwall et al. (2024), som konkluderer, at Cl generelt forbedrer
livskvaliteten hos personer med Usher syndrom, iseer nar det geelder sundhedsrelateret
livskvalitet. De oplever bedre lydopfattelse, gget taleproduktion og starre uafhaengighed.
Forbedringerne er mest udtalte hos personer med Usher 1, hvor ClI blev implementeret
tidligt. Senere implantation kan reducereudbyttet. For personer med Usher 2 og 3, er der
mere ensartede forbedringer i sundhedsrelateret livskvalitet og mental sundhed (Cornwall
et al. 2024).

| forleengelse af dette har Takano et al. (2015) set pa udbyttet af Cl for personer med
devblindhed og sammenlignet det med personer uden dgvblindhed. Konklusionen er, at
der ikke kan iagttages forskelle pa de grupper, nar man undersgger forbedringen i
taleforstaelse (med ordtest og saetningstest). Artiklen peger pa, at personer med
dgvblindhed har et godt udbytte af Cl. Den ser dog ikke pa det samlede handicapbillede —
fokus er kun pa forbedringen i kommunikation. Samspillet mellem hgrelse og syn er ikke
belyst. Det er ogsa vaerd at bemaerke, at forbedringen i kommunikationen er malt under
kontrollerede omsteendigheder og ikke i relation til hverdagssituationer, hvor der kan veere
tale om meget forskelligartede lydmiljger, hvilket kan give personen lyttemaessige
udfordringer.

Pietola et al. (2012) kommer til samme konklusion, som en reekke af de foregaende
studier i deres undersggelse af Cl-udbytte hos patienter med Ushers type 3 i Finland.
Patienterne oplever en signifikant fremgang i forhold til ordforstaelse og hgrelsen. Der er
igen tale om et studie, hvor lydudbyttet er malt under kontrollerede forhold og med de
farnsevnte begraensninger i forhold til overseettelse til hverdagens lydforhold.

Studierne af Davies et al. (2021) og Fehrmann et al. (2023) kommer til samme
konklusioner om bedre hgrelse, taleproduktion og livskvalitet, men har i modsaetning til de
foregdende studier kigget pa Usher 1, 2 og 3 separat for at identificere, hvilken gruppe der
har stgrst gavn af Cl, og hvornar det bgr implementeres. | Usher 1 giver tidlig og bilateral
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Cl bedre udbytte, styrket taleudvikling og barndomsudvikling. | Usher 2 og Usher 3
forbedrer ClI harelse og livskvalitet, men det er ikke pad samme made tydeligt, hvornar det
det optimale tidspunkt for Cl-implantation. Det er bl.a. p& grund af dgvblindhedens
progredierende karakter og variation ved Usher 2 og Usher 3. Begge studier peger pa, at
Cl bar overvejes for personer, der lever med Usher 2 og Usher 3, sa snart det er tydeligt,
at traditionelle hgreapparater ikke giver tilstraekkeligt udbytte lsengere (Davies et al., 2021;
Fehrmann et al., 2023).

Der er forskning, hvor fokus er pa barn og deres udbytte af Cl. Disse er medtaget, da de
supplerer det eksisterende billede og samtidigt peger pa nogle af de aspekter, som
informanterne inddrager i interviewene.

Et studie af Caragli et al. (2023) undersgger de seneste 10 ars forskning om, hvordan Cl
kan hjzelpe degve eller bgrn med hgretab, der ogsa har andre funktionsnedsezettelser.
Undersggelsen, at disse bgrn, oplever udbytte i mindre grad og langsommere
sammenlignet med bgrn uden yderligere funktionsnedseettelser (Caragli et al., 2023).

Et studie af Remjasz-Jurek et al. (2022) ser pa de langsigtede effekter af Cl hos bgrn med
Usher syndrom over en periode fra 1993-2018, hvor Cl er implementeret mellem 0-17
arsalderen. Studiet viser, at Cl er gavnligt for de fleste personer med Usher syndrom, iseer
nar Cl-implantationen udfares fgr 3-arsalderen. Tidlig implantation fgrer ifalge Remjasz-
Jurek et al., til bedre udbytte, som er med til at styrke bgrnenes
kommunikationsmuligheder og @gge falelsen af tryghed de navigerer i deres omgivelser
(Remjasz-Jurek et al., 2022). Et studie af Wiley et al. (2005) nar samme konklusion. De
ser pa udbyttet af Cl hos barn, der har flere handicaps. Der indgar 16 begrn i materialet,
som er normaltbegavede (1Q starre end 70). En veesentlig pointe i artiklen er, at bgrnene
oplever bedre muligheder for at kommunikere, ogsa selvom de maske ikke opnar det
fulde udbytte. Men samtidig peger foreeldrene pd, at det kraever en betydelig indsats for
na dertil:

One parent said that she felt as though “everyone painted a rosy picture
of what was going to happen. We did not really know about how much
work it would take (Wiley et al. 2005: 796).

Der bliver tegnet et billede af det lydmaessige udbytte, som de pageeldende foraeldre
efterfglgende oplever, som szerdeles kraevende at indfri og maske var for positivt. Artiklen
er eksemplarisk for en taenkning, der fremgar af visse studier. Den peger pa, at Cl kan
give et godt udbytte, saerligt med tanke pa kommunikation, men at udbyttet kraever statte
og ressourcer — specielt i forbindelse med at optraene modtagerens nye hgrelse efter det
operative indgreb. Men naesten uanset, hvor godt et udbytte personen far, bliver harelsen
ikke fuldt fungerende (Zeng et al. 2011), hvilket ogsa fremhaeves i de generelle studier af
udbyttet af Cl, der er citeret tidligere.

Der er en del studier, som ikke er medtaget her, men som fokuserer pa udbyttet af
genoptraening efter operationen. De er ikke medtaget, da de hovedsageligt ser pa
personer uden dgvblindhed og ikke tager hgjde for de seerlige problemstillinger, som
devblindheden medfarer i en genoptraeningssituation (fx i relation til brugen af skriftlige og
audiovisuelle materialer/transport fra og til lokaliteten for genoptraeningen, hvis den fx
finder sted langt fra hjemmet mv.).
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Et studie af Edwards et al. (2012) peger pa samme konklusion som Wiley et al. (2005). |
dette studie ses der pa dave barns livskvalitet og der foretages en sammenligning af
barn, der er Cl-opereret og barn, der er Cl-opereret med en tilleegsproblematik. Analysen
peger pa, at udbyttet af Cl er feelles for de to grupper. Det peger pa, at Cl ogsa er relevant
I situationer, hvor personen har andre funktionsnedseettelser end hgrelsen.

Soper (2006) er et af de fa studier, der undersgger personer med dgvblindhed og deres
oplevelse af Cl. Sopers studie bygger pa interviews med fem personer og fokuserer pa tre
aspekter: adgang til kommunikation, information og mobilitet — fgr, under og efter Cl-
operationen. Soper peger pa, at personerne (som alle er maend) oplever en forbedring af
deres selvrapporterede livskvalitet. Denne stammer primaert fra forbedrede
kommunikationsmuligheder og lettere adgang til information, mens de omvendt ikke
oplevede en forbedring i relation til deres mobilitet og stadig var afhaengige af assistance
fra ledsagere, familie eller en farerhund. Med hensyn til mobilitet oplevede informanterne
bedre muligheder for at hgre trafikken, men kunne ikke bestemme, hvorfra lydene kom,
hvorfor de stadig havde behov for en seende ledsager (Soper 2006:24-25). Sopers studie
peger saledes pa, at Cl giver en forbedring kommunikativt, men at denne forbedring ikke
lader sig direkte overfare pa andre omrader i personens liv, som fx i relation til mobilitet.

Afrunding litteraturstudiet

Der er fa studier, der har fokus pa, hvordan et Cl kan aendre oplevelsen af dgvblindheden.
Der er dog studier, der undersgger om, det giver et lydmaessigt udbytte at tilbyde CI til
personer, der lever med erhvervet dgvblindhed. Resultaterne enslydende. Personerne
med devblindhed oplever et lydmaessigt udbytte, der pa de fleste omrader er
sammenfaldende med det udbytte andre grupper opnar af tilbuddet. Mange studier er
begreensede ved, at de som regel kun har blik for hgrelsen. Det undersgges ikke om
forbedringen i hgrelsen sendrer personens oplevelse af dgvblindheden. Det kan
formentligt henferes til en (traditionel) opdeling og fokusering pa enten syn eller hgrelse,
nar det geelder indsatser over for mennesker med dgvblindhed, som Dammeyer (2015)
peger pa er karakteristisk for omradet.

Fastholdes blikket pa det lydmeessige udbytte peger gennemgangen pa, at der
gennemgaende er et godt udbytte, men at dette kreever — i lighed med andre grupper af
modtagere — en vaesentlig indsats for at fa det optimale udbytte af Cl'et. Der er en
leeringskurve, hvor de skal veenne sig til de nye lydstimuli, som CI giver dem. Det stiller
krav til deres egen indsats og til den hjeelp, de modtager i den forbindelse. Nogle af
studierne peger pa, at de kan blive overraskede over, hvor kraevende denne indsats viser
sig at veere.

Tages der afsaet i den nordiske definition af dgvblindhed (NVC 2016; Socialstyrelsen
2016; Gullacksen et al. 2011) viser det sig, at hovedparten af de fundne studier ikke
adresserer sammenspillet mellem syns- og hgretabet. Der er en naturlig interesse for det
harermaessige. Der er heller ikke et tilsvarende fokus pa, om den forbedrede hgrelse ogsa
skaber bedring i forhold til personen med dgvblindheds vanskeligheder i det sociale liv,
kommunikation, adgang til information, orientering og muligheden for at beveaege sig frit og
sikkert omkring. Der er heller ikke fokus pa, om den forbedrede harelse mindsker
personens udsathed overfor livskriser affgdt af dgvblindheden eller den belastning
devblindheden giver i hverdagen (Gullacksen et al. 2011). Soper (2006) peger i den
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forbindelse pd, at der kan ses en forbedring i livskvaliteten for personer med davblindhed,
der far Cl. Denne forbedring har ifalge Soper et afszet i lettere adgang til kommunikation
og informationer, der bliver givet oralt, men at dette ikke ngdvendigvis lader sig oversaette
til forbedringer pa andre omrader, sdsom mobilitet og transport.

Det er i gvrigt veerd at notere, hvis CI's hgrermaessige udbytte isoleres, viser studierne en
signifikant gevinst. Men der er en raekke forhold, som man bgr tage i betragtning. For det
farste er udgangspunktet for mange modtagere en hgrelse, hvor saerligt skelneevnen
typisk er meget udfordret. | snit forbedres denne til ca. 60 %. Det er en markant
forbedring. Det indebzerer for det andet, at i snit vil mange stadig vaere udfordret pa
harelsen. De vil stadig misforsta eller have svaert ved 40 % af det sagte. For det tredje er
dette audiologiske malinger, som foregar under bestemte kontrollerede forhold.
Spargsmalet er i hvor hgj grad disse forhold svarer til virkelige lydmiljger? Dertil kan man
pege pa, at energiniveau, treethed, kendskab til emnet, samtalepartnerens stemmefaring
m.fl. kan pavirke udbyttet i hverdagens kommunikative situationer (Hansen 2008).

| relation til forstaelsen af dgvblindhed som en funktionsnedsaettelse, der opstar, nar synet
og hgrelsen er nedsat i en grad, hvor de ikke leengere kan kompensere for hinanden,
peger den fundne forskningslitteratur pa, at dette forhold ikke aendres, nar personen, der
lever med devblindhed, modtager et CI. Der vil stadig veere tale om en
funktionsnedseettelse i forhold til synet og hgrelsen, og selvom CI giver basis for et bedre
lydmaessigt udbytte, vil der stadig veere tale om en funktionsnedseettelse.

De nye studier, der er identificeret ved den supplerende litteratursggning i forbindelse
med udgivelsen af den anden udgave, forsteerker de fundne resultater og giver ikke
anledning til at modificere de dragne konklusioner.

FORDELE

Mere lyd

Bedre taleforstaelse, seerligt i
rolige omgivelser

Samme udbytte som andre

ULEMPER

Udbyttet har begraensninger.
Seerligt i stgjfyldte omgivelser

Udbytte kraever stor indsats og
talmodighed

Treening ngdvendig

Bedre social interaktion qua
lettere adgang til
kommunikation med familie og
venner
Selvom der er et godt udbytte,
fierner det ikke fglgerne af
dagvblindheden i forhold til fx
mobilitet og treethed

Reduceret social isolation
Forbedret livskvalitet

Figur 1. Opsamling af hovedpointer fra del 1.
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Del 2: Brugerperspektivet

Hvordan opleves det at fa CI? Hvordan har Cl indflydelse pa personens oplevelse af at
veere degvblind? Det er spargsmal, som vi vil analysere i denne del af undersggelsen. Det
sker med udgangspunkt i den nordiske definition af dgvblindhed, herunder med seerlig
fokus pa elementerne kommunikation, informationstilegnelse og at feerdes selvsteendigt
(mobilitet) (Socialstyrelsen 2016).

Vi har interviewet seks personer, der lever med erhvervet dgvblindhed og er talebrugere
(der er dog enkelte, der ogsa behersker tegnsprog). Til at supplere deres beretninger
bliver der ogsa inddraget perspektiver fra tre dgvblindekonsulenter, der radgiver
mennesker med dgvblindhed og CI.

Analyserne i del 1 indikerede, at personerne med erhvervet dgvblindhed, der modtager et
Cl, i et audiologisk perspektiv kan siges at have et udbytte, der kan sammenlignes med
andre grupper af brugere. Der sker en forbedring af personens hgrelse, men det
understreges samtidigt, at udbyttet kan variere og afhaenger af en raekke forskellige
faktorer, fx treening og ikke ngdvendigvis farer til aget mobilitet eller evne til at feerdes pa
egen hand.

Det centrale spagrgsmal der star tilbage, og som vi tager fat pa i denne del, er, hvordan
personerne, der lever med davblindhed, oplever at fa et Cl og samspillet med den
erhvervede dgvblindhed i deres hverdag. Spargsmalet skal forstas bredt, men vil blive
analyseret via fglgende elementer:

o Personens overvejelser omkring valget af Cl i stedet for hgreapparater. Hvilke
forhold gjorde disse overvejelser aktuelle? Hvilke forhabninger blev der bundet op
pa operationen?

e Hvordan oplevede personen tiden efter operationen, hvordan var det at skulle
vaenne sig til den nye lyd et CI giver?

e Hvordan de oplever, at eendringen i hgrelsen maske har pavirket deres oplevelse
af dgvblindheden. Herunder pa hvilken made CI maske giver udbytte i forhold til
de udfordringer, som dgvblindhed giver med det sociale liv, kommunikation,
informationstilegnelse, at faerdes selvsteendigt samt deltagelse i aktiviteter, jf. den
nordiske definition af dgvblindhed (Socialstyrelsen 2016)

Som neevnt i indledningen til denne del, vil vi traekke pa KIM-faktorerne (Kommunikation,
Informationstilegnelse og Mobilitet).

Beskrivelse af informanterne

De folgende beskrivelser af informanterne er tilpasset for at sikre informanternes
anonymitet. Feelles for informanterne er, at deres dgvblindhed er progredierende. Det
indebeerer at synet og hgrelsen aendrer sig over tid. Alle informanterne udover en nedsat
hgrelse et nedsat syn. Nogle grundet retinintis pigmentosa, som bl.a. giver steerkt
indskraenket synsfelt, mgrkeblindhed og lysfglsomhed. For andre er det andre diagnoser,
der gor sig geeldende med de fglger for synet det indebeerer.
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Mikkel er en aeldre herre, der bor i en stor provinsby. Mikkel har tidligere arbejdet i
servicebranchen, men er i dag folkepensionist og bor sammen med sin kone i et mindre
hus. Mikkel er dgvblind og har Cl pa begge arer. Farste implantat fik Mikkel for to ar siden
og pa interviewtidspunktet har han netop faet lyd pa det andet implantat. Operationen blev
foretaget nogle uger far interviewet. Han har diagnosen Retinitis Pigmentosa (RP), som
han modtog i en moden alder. Han beskriver, at han nu kun kan se skygger og lys. Han
har brugt hgreapparater siden barndommen. Mikkel er talebruger og har intet kendskab til
tegnsprog. Mikkel kan godt lide at komme ud til sociale aktiviteter, men feerdes kun uden
for hjemmet sammen med sin hustru eller sin kontaktperson.

Susanne er en yngre kvinde, der bor i en mindre provinsby. Hun er mor til to barn og gift.
Hun arbejder pé fuld tid i plejesektoren, hvor hun stgtter mennesker med handicap. Hun
er dobbeltsidigt Cl implanteret. Det farste implantat fik hun i 2010 og det andet kom til i
2016. Susanne har faet konstateret Usher syndrom i en relativt sen alder. Synsfeltet er pa
interviewtidspunktet indskraenket til under 10 grader og blandt andet mgrkeblindheden
volder hende problemer i dagligdagen. Hun er talebruger, men behersker ogsa tegnsprog.

Merete er midt i 50’erne. Hun blev fgrtidspensionist for nogle ar tilbage. Hun arbejdede
tidligere med bgrnepasning, men matte stoppe grundet sit darlige syn og hgrelse. Hun bor
alene i en lejlighed i en storby. Hun er blevet opereret for otte ar siden og har kun Cl pa
det ene gre. Hun er talebruger, men kender ogsa til tegnsprog. Merete beskriver sig selv
som en aktiv og udadvendt person. Hun engagerer sig meget i bl.a. bgrn, barnebgrn og
frivilligt arbejde. S& meget som muligt. Om synet beskriver hun selv, at der er 8 % synsfelt
tilbage. Centralsynet pa det ene gije er stort set ikke-eksisterende og alt, pa laengere
afstand end 1 meter, er helt utydeligt.

Sanne er en ung kvinde, der bor hjemme hos forzeldrene pa deres gard. Hun er i gang
med en ungdomsuddannelse, som er blevet tilpasset hendes situation og derfor tager
laengere tid end saedvanligt. Sanne er fadt dgv og har faet Cl pa begge grer. Hun fik sit
farste Cl som spaed og det andet som teenager. Hun har gaet i almindelig barnehave og
folkeskole. Hun er talebruger og behersker ikke tegnsprog. Hun blev diagnosticeret med
Usher syndrom som teenager. Det er stadig meget nyt for hende pa interviewtidspunktet.
Sannes synsfelt er begraenset til 5 grader. Hun er mgrkeblind og generes af skarpt lys.
Sanne bruger meget af sin energi pa at klare sin skole. Derudover er det veninder,
cafébesgg og sport, der har hendes interesse.

Helle er bedstemor. Det fylder meget for hende. Netop gnsket om at kunne kommunikere
med bgrnebgrnene var en vaesentlig drivkraft for valget af Cl, da hgrelsen blev markant
darligere. At synet er darligt, har hun veennet sig til. Helle fortaeller, at hendes synsfelt er
indskreenket til ca. 10 grader og at hun bade er markeblind og lysfalsom. Hun er primaert
talebruger, men kender til tegnsprog til husbehov. Helle er i job med Igntilskud.

Else er en kvinde teet pa de 50 ar. Hun er ikke leengere pa arbejdsmarkedet. Alvorlig
sygdom gjorde, at hun fik tildelt pension for en del ar siden. Hun er i dag rask. Hun er
samlevende med et hiemmeboende barn i en mindre provinsby. Hun bruger sin tid pa at
passe huset og familien. De fleste af hendes aktiviteter i hverdagen sker ved hjeelp af
hendes kontaktperson. Hun er aktiv i fritiden, bl.a. som frivillig. Else er fadt med nedsat
syn. For Else er det bl.a. et manglende centralsyn, der ggr sig gaeldende. | teenagearene
udviklede Else et betydeligt hgretab og hun fik hgreapparat.
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Dertil kommer tre dgvblindekonsulenter. De er alle tilknyttet CFD Radgivning, Viden og
Udvikling. De er bl.a. VISO-specialister og varetager radgivning af personer med
devblindhed, pargrende, kommuner og kontaktpersoner i forskellige omrader af landet.
De er erfarne konsulenter, herunder to med specialviden inden for hgretab i relation til
devblindhed. Det er forskelligt, hvor mange personer med dgvblindhed og CI de har
erfaringer med.

Overvejelser om ClI

Der er to ting, der treeder frem i informanternes overvejelser om Cl. Det ene er, at
overvejelserne om CI ofte er afledt af en sendring i personens hgrelse. Det andet er, at
disse overvejelser ikke star alene, men sker i et samspil med overvejelser omkring synet.
Her er seerligt fremtidsudsigterne for progressionen i synsnedseettelsen ofte er en
vaesentlig faktor.

En del af informanterne oplever, at deres hgrelse bliver darligere. Det kan komme
pludseligt, men i nogle tilfaelde er det ogsa overvejelser om risikoen for en ringere hgrelse
i fremtiden, der spiller ind. Dette giver anledning til overvejelser om, hvad der kan hjeelpe,
og her bliver Cl en mulighed. | nogle tilfeelde ops@ger de selv muligheden for CI. | andre
tilfeelde er det personalet pa den audiologiske afdeling, der gar dem opmaerksom pa
tilbuddet. | den forbindelse er der som regel er tale om en proces, hvor overvejelserne
omkring harelsen og synet indgar i et gensidigt parlgb. Det kan veere overvejelser om,
hvordan et fremtidigt darligere syn vil gare en mere afhaengig af en velfungerende
harelse. Det kan ogsa veere, at der pludselig kommer nye krav eller gnsker til ens
kommunikation — fx nar der kommer bgrnebgrn, som man gerne vil kunne kommunikere
med. Gullacksen et al. (2011) har udviklet en model for livsomstilling ved kombineret
syns- og hgretab/dgvblindhed. De arbejder med begrebet livsomstillingsprocesser i den
forbindelse.

Livsomstilling handler om en tilpasning til nye livsvilkar, der opstar, nar synet og harelsen
forringes. Det er en omstilling, som man ikke selv veelger. Det er en lang proces, som i hgj
grad er et ensomt arbejde med at genvinde sin identitet og lzere nye strategier. Nar
personen rammes af dgvblindhed, foregar bade en rehabilitering, som er synlig for de
paragrende og professionelle, men ogsa en indre rehabilitering, som handler om at
integrere de nye livsvilkar og i hgj grad om at tilpasse sit selvbillede og genvinde sin
identitet. Den indre rehabilitering (det sakaldte indre arbejde) foregar mange gange skijult
for omgivelserne.
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Livsomstillingsmodellen inddeler processen i en reekke faser og skal ses som et veerktgij til
at forsta den livsomstilling, som bliver en ngdvendighed for personen, som rammes af et
dobbelt sansetab. Den gar det muligt for andre at forsta den lange livsomstillingsproces
og det kreevende arbejde, der er forbundet hermed.

AT LEVE MED DOVBLINDHED

Fase I Fase II Fase III Leve med

Fastholde Bearbejde/ Forankre Vedligeholde
udforske

Figur 5. Livsomstilling ved dovblindhed, Leve med

Gullacksen et al. (2011)

| denne undersggelse kan informanternes overvejelser om CI tolkes ind i disse processer
og overvejelser — som et eksempel pa at de oplever eller forventer eendringer i deres liv,
der giver anledning til at igangseette tilpasningsprocesser.

Helle er et eksempel pa en, der altid har haft en forestilling om, at hendes hgrelse var
konstant, mens dette ikke var tilfaeldet med synet:

Sa der var bare sket et skred med min hgrelse, og det har vi, mine
sgskende og jeg, altsa faet at vide med Usher, sa vil ens hgrelse ikke
aendre sig. Og det har bare ligget sa fast i mit hoved, at den skete der
aldrig noget med. (Helle)

Den forestilling matte hun revidere, da hun var til hareprave for at fa nye hgreapparater. |
den forbindelse opdager hun, hvor meget hendes hgrelse er faldet, uden at hun selv har
bemeerket det:

Jeg skulle have nye hgreapparater, og jeg var til hgreprgve, og sa far
jeg prevet begge grer. Da jeg skal have testet det ene, trykker jeg pa
knapperne, nar jeg kan hgre noget, og pludselig gar der meget lang tid,
hvor der ikke kommer noget lyd og sa siger jeg til ham: Hvad, virker det
ikke mere eller hvad? (Helle)

Efterfglgende bliver Helle gjort opmaerksom p4, at Cl kunne vaere en realistisk mulighed
for hende. Det er anledningen til en leengere proces, hvor hun gennemgar de forskellige
undersggelser, der kreeves for at komme i betragtning til Cl, mens hun overvejer, om hun
vil gennemfgre operationen. Hun beskriver det selv som en modningsproces, hvor hun
farst skal erkende, at harelsen er blevet darligere og indrette sig pa, at der kan geres
noget ved det — i modsaetning til gjnene, hvor der ingen behandlingsmuligheder er:

Jeg ved, at mine gjne bliver darligere. Hvis jeg far lavet den hgrelse, sa
kan jeg hare til jeg bliver 110, og sa havde jeg ogsa faet barnebarn,
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som jeg synes, at det var meget sveert at snakke med og hgre, hvad de
sagde. (Helle)

Hun forholder sig til synet og efterfalgende til, at CI vil forbedre hendes muligheder for at
kommunikere med bgrnebgrnene. P& en made kan det konstateres, at selvom det handler
om hgrelsen, sa handler det samtidigt for informanterne ofte lige s& meget om synet, nar
de overvejer for og imod Cl. Det kommer ogsa til udtryk hos Susanne. Hun er bade tale-
og tegnsprogsbruger og har derfor ikke kun veeret afhaengig af sin hgrelse. Da et neert
familiemedlem far Cl, og hun ser vedkommendes udbytte, oplever hun ikke i farste
omgang, at det ogsa kunne veere relevant for hende selv. Det er farst, da hun selv far
diagnosen Usher syndrom, at hun revurderer CI’s relevans for hende selv:

Fra at veere stokdgv til at han kunne hgre saetninger i bilen, hvor jeg
teenkte — og det var p4 samme tid, jeg fik at vide, at jeg havde Usher.
Det var det, der gjorde, at jeg tog beslutningen om CI. Det var det, jeg
overvejede, pa grund af min Usher. Ellers havde jeg veeret tilfreds med,
at jeg begyndte at veere mere dav, men pa grund af synet kunne jeg
meerke, at jeg matte have mere lyd. Plus fordi jeg sa, hvor meget
udbytte, Jargen fik. Det var derfor jeg gjorde det. (Susanne)

Disse overvejelser ser dgvblindekonsulenterne ogsa hos andre i deres radgivning. De
peger pa, at for personerne med dgvblindhed handler det ikke kun om, at hgrelsen bliver
darligere. For personerne, der lever med davblindhed, er syns- og hgretabet
sammenkoblet pa mader, hvor det kan veere sveert at skille tingene fra hinanden. Nar et
element sendrer sig, sa indvirker det pa det andet. Det gar, at processerne kan veere
leengerevarende det kan veere sveert at skelne, hvorvidt det er synet eller hgrelsen, der
aendrer sig. Konsulenterne peger endvidere pd, at personerne med davblindhed ofte er
vant til og har en forestilling om, at deres hgrelse er den konstante faktor, mens synet er
det, der Igbende bliver forringet:

Det, jeg har teenkt, er, at det bliver en ekstra udfordring (for mennesker,
der ogsa har synstab, red.) at fa Cl. For det er ogsa en proces. For rigtig
mange af de personer med Usher syndrom, som vi mgder i vores
radgivning, har haft et relativt stabilt haretab, og sa sker der det, at
hgretabet falder, skelneevnen falder, og man skal ud i at overveje CI.
Jeg har talt med mange, hvor den proces har veeret mangearig. Det i sig
selv er jo ogsa en belastning samtidig med det spor, der hedder:
Hvordan gar det med min RP? Fordi de sa ogsa hele tiden gensidigt
rykker ved hinanden. For nar skelneevnen bliver darligere, er det sa
fordi, at synet bliver darligere eller er det fordi min reelle skelneevne
omkring mit haretab bliver darligere? (DBK Alfa)

Der er tale om et "segteskab” mellem syn og harelse, hvor der er nogle fastlaste roller,
men ogsa et gensidigt parlgb. Det kan veere sveert for personerne med dgvblindhed at
skulle forholde sig til hgrelsen alene, fordi for dem kan synet og hgrelsen ikke skilles ad.
Man kan ogsa sige, det er sveert at bryde med de forestillinger, man har om, hvad der vil
ske. Dgvblindheden er, i kraft af sin progredierende udvikling, uforudsigelig. Det kan give
et behov for at holde fast i det, man tror, er fast. Men der er ogsa et element af risiko ved
overvejelserne om CI. De fgler, at de har noget at miste. De ved, hvad de har, men de
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ved ikke, hvad de far. Samtidig frygter de, at de vil sta i en katastrofal situation, hvis de fx
mister deres resthgrelse og skal klare sig med et svindende syn:

Maske ogsé nogle af de tanker omkring “hva’ nu hvis, der sker et eller
andet”. Jeg har ogsa kontakt til nogle stykker, som, jeg teenker, er CI-
kandidater, og faktisk nogle som har veeret langt i processen. Ogsa
godkendt og klar men sa springer fra, fordi de bliver bange. De bliver
bange for selve det operative indgreb for hvad nu, hvis jeg bliver lam i
den ene side, og hvad nu hvis jeg far nogle fgleforstyrrelser og hvad nu
hvis. Sa pludselig kommer der nogle af de tanker som ger, at
vedkommende springer fra. (DBK Beta)

Nogle af de tanker, der refereres til i citatet kan veere frygten for at miste det, som
personen har og sa sta alene med kun synet tilbage. For mennesker med dgvblindhed er
der noget pa spil, og det giver anledning til overvejelser om deres sarbarhed. For nogle
kan det pavirke deres beslutning:

Der ma alligevel veere et eller andet i processen og ogsa efterfalgende,
som spiller ind, nar der er et dobbelt sansetab. Hvad nu, hvis der gar et
eller andet galt, og man mister sin hgrelse og man heller ikke har sit
syn. (DBK Alfa)

Fra informanternes perspektiv er valget af Cl ofte et resultat af en leengere proces, hvor
overvejelser omkring deres kombinerede syns- og hgretab spiller ind i hinanden pa kryds
og tveers. Det er en proces, der initialiseres i en gendring i hgrelsen, som kommer til at
handle om synet ogsa. P4 den made afspejler de flere af de begrundelser, der fremhaeves
i forskningslitteraturen, hvor der fokuseres alene pa harelsen. Informanternes overvejelser
adskiller sig fra studierne ved, at tingene er langt mere sammenvaevede og ikke sa
entydige. Der er tale om lzengere processer, hvor ideen om Cl modnes og drgftes maske
med andre. For de personer, der bliver opereret i Igbet af de farste levear, er der tale om
en anden situation. Her er det foraeldrene og ikke barnet, der skal treeffe beslutningen.
Dertil kommer, at dgvblindheden for en del personer fgrst konstateres senere i livet,
hvorved diskussionen om valget af Cl bliver anderledes.

| forhold til temaet om livsomstillingsprocessen peger interviewene pa, at overvejelserne
om CI falder inden for disse. Der kan veere tale om en strategi, hvor personen sgger at
optimere og fremtidssikre hgrelsen, fordi det er det, der er muligt. Og det giver mening for
dem, nar de forventer en gradvis forringelse af synet.

Noget andet er gnsket om at kunne fungere bedre kommunikativt og dermed fx blive i
stand til bedre at kommunikere med bgrn og bgrnebgrn. Men denne "optimering” er ikke
entydigt i Cl's favar. Det kan bade vaere et argument for eller imod, som fx hos Susanne
her, hvor hun overvejer argumenterne for og imod at fa lavet Cl pa sit andet gre:

Jeg er virkelig bange for, at hvis jeg fik endnu et Cl, sa ville det
gdelzegge meget af det. Det ville veere et stgjhelvede. Men jeg ved det
ikke. Jeg kan heller ikke sige: Aldrig nogensinde. Det kan veere, at jeg
teenker: Jeg er ngdt til at tage chancen/risikoen eller hvad man vil kalde
det, nar/hvis mit syn bliver endnu darligere. (Susanne)
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Overvejelserne om CI er komplekse, hvilket Susanne tydeliggar i citatet. Der er habet om
mulighederne for at fa en bedre hgrelse. Det veever sig sammen med tanker om den
fremtidige udvikling i synet og usikkerheden ved ikke at kende udbyttet af Cl far
operationen og den efterfglgende genoptreening er gennemfart.

Tiden efter operationen

Det er meget individuelt, hvordan personerne, der lever med dgvblindhed, oplever
operationen og tiden efter operationen. Noget kan tilskrives selve operationen, hvor det
kan variere, hvor meget den pavirker personen. Et eksempel er Susanne, der oplevede, at
hun oplevede svimmelhed i to maneder efter sin operation:

Jeg var svimmel, jeg kastede op. Jeg var svimmel to maneder, som om
jeg havde drukket en kasse gl hver dag. Det har jeg aldrig pravet far,
men det fgltes bare saddan. (Susanne)

Andre oplever ikke de samme former for komplikationer efter operationen. West et al.
(2020) peger pa at svimmelhed rammer 25 % af de opererede i Danmark, mens 6 %
oplever mistet smagssans eller reduceret nervefglsomhed. Begge er dog almindeligvis
kortvarige tilstande, der gar over.

Der gar typisk en periode efter operationen, hvor personen er dgv pa det opererede gre.
Sarene skal hele, far den eksterne lydprocessor kan tilkobles og tilpasningen kan finde
sted. | den mellemliggende periode kan man ikke bruge sit gamle hgreapparat og bliver
saledes afheengig af lyden fra det ikke-opererede are:

Det er jo ikke noget, man kommer sovende til, at f4 Cl. De farste 4-5
uger uden lyd. Det var jo frygteligt, fordi sa kunne jeg kun hgre med et
hgreapparat, og det fungerede ikke saerlig godt. (Else)

Det er forskelligt fra person til person, hvor hurtigt de far et lydmaessigt udbytte. Nogle kan
allerede i den farste tilpasningssituation afkode den nye lyd, mens andre oplever den som
fremmed og uforstaelig:

Det var et chok uden lige. Det lgd fuldsteendig som, nar man taber tre
bageplader pa gulvet. Jeg blev SA forskraekket, at jeg rag op af stolen,
0g jeg teenkte: Nej, nej, hvad har jeg dog gjort? (Helle)

Reaktionen, der beskrives, viser samtidig tilbage til de overvejelser far operationen,
hvilket er diskuteret tidligere i afsnittet. Det er tankerne og frygten for, hvad man far ud af
operationen i forhold til lyden. Hos Helle er det i farste omgang en forskraekkelse over de
fremmedartede lydindtryk. Der er dog tale om en proces, hvor de nye lyde pa sigt bliver
velkendte og genkendelige. Samme informant beskriver oplevelsen af lyd leengere henne i
processen:

| starten var det sadan noget — skaerebraender, robot-agtigt. Meget
mekanisk. Og bgrnene — det var simpelthen Anders And. [..] Ja, ovre pa
x har vi morgensang. | starten var det simpelthen 75 Anders And, der
sang. Nu synger de helt almindeligt. Den proces har veeret sa
forunderlig at opleve. (Helle)
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En anden har netop faet lyd pa sit andet Cl. Vedkommende forventede, at processen ville
forlgbe lettere, fordi han allerede havde prgvet det én gang. Men han er alligevel
overrasket over lyden og far hovedpine af den efter kort tid. Han kaemper (i hans
perspektiv en kamp) for at f& justeret sit Cl, sa lyden bliver talelig, men han oplever ikke,
at teknikeren pé audiologisk afdeling er lydhgar over for hans forslag og gnsker. En tredje
informant beskriver oplevelsen af lyden i begyndelsen pa falgende made:

Det er fuldsteendig sterilt, skreellet for al resonans, og alt, hvad man
kender. Jeg teenker pa kirurgisk stal og sadan schhh, schhh siger det
bare, og jeg kan ikke hagre forskel pa, om det er tale, en motor, porceleen
eller hvad det er. Jeg kan bare hgre, at der er en lyd og en rytme i det
lydveerk. (Else)

Informanternes beskrivelser af lyden illustrerer, at der er tale om en laengere proces, hvor
de skal leere at hgre (igen) med deres nye CI. Det er en svaer proces, og et vaesentligt
element i denne er den treening, de gennemgar efter operationen.

Treening

Nar personen har faet tilsluttet Cl og justeret det for fgrste gang, gar der en leengere
proces med traening i gang. Det er bade treening med en hgrepaedagog pa det lokale
kommunikationscenter og treening pa egen hand hjemme. Hensigten med treeningen er at
give personen de bedst mulige vilkar for at opna det optimale udbytte af deres ClI. Det er
forskelligt, hvordan lyden opleves indledningsvis, men feelles for informanterne er, at de
har arbejdet malbevidst med traeningen for at fa det bedste udbytte. Nogle har brugt de
udleverede hjeelpemidler og veerktgjer, og nogle har inddraget hele familien i processen.
For nogle har det veeret en tung proces, hvor de skulle keempe for lyden og forstaelsen,
mens det er gaet lettere for andre. De peger i den forbindelse ogsa pa, at der er flere
leereprocesser. En leereproces er at leere at genkende lyde igen. Det sker som oftest i
treeningen pa et kommunikationscenter. En anden leereproces handler om at hgre med
Cr'et i hverdagen. Sidstnaevnte laereproces er mere kompliceret og anstrengende end den
farste, som primeert foregar i et optimalt lydmiljg, hvor virkelighedens mange forskellige
lydmiljger opleves som langt mere udfordrende af informanterne:

Da jeg gik til hgretreening, da fik jeg meget hurtigt fat i, hvad der blev
sagt. Meget hurtigt. Det synes jeg var virkelig godt. Men det var et
lydisoleret rum, og der var kun én, der talte. Derfor blev jeg dybt
frustreret, da jeg kom ud i den virkelige verden, og det slet ikke
fungerede pa den made. Det var ikke pa den made, at jeg var naiv. Jeg
har pa ingen made troet, at nu fik jeg Cl, og sa kunne jeg bare hgre alt.
Slet, slet ikke. Men jeg var nok ikke forberedt pa, hvor mange lyde, der
ville komme, og hvor skingert det var. Jeg kunne naesten ikke holde ud
at hgre mig selv tale og alle lad som Andersine pa helium. Sa det var s&
forfeerdeligt. (Mette)

Personens startsted og leereprocesser er forskellige, men det bliver understreget i
interviewene, at det er en proces, der typisk tager et halvt til helt ar og kreever en malrettet
indsats af personen selv, hvilket bekraeftes af forskningslitteraturen. West et al. (2020)
peger pa, at harelsen seedvanligvis stabiliseres 12 maneder efter operationen. Processen
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opleves som hard og kraever ressourcer, som skal findes i hverdagen — det bliver de ogsa,
for informanterne er i hgj grad selv motiverede for at opna det bedst mulige udbytte:

Og sa teenkte jeg, at hvis det kan give mig en god hgrelse, sa er det
sadan det er. Nar jeg treener i fire timer, s& betyder det, at jeg ikke har
mit hareapparat teendt i de fire timer. Helt fokuseret lytter jeg sa til, om
jeg sa sidder ude i haven og luger ukrudt og lytter til om "gad vide, om
det er en lastbil eller en knallert” og "gad vide om den kommer fra hgjre
eller venstre”, man er hele tiden opmaerksom pa lyd. (Else)

Informanternes beretninger viser, at der er tale om leengere rehabiliteringsforlgb, der stiller
store krav til deres udholdenhed og indsats. Der er tilsyneladende ogsa to leeringsforlgb i
processen. Et forlgb, hvor de skal laere at hgre igen — evnen at genkende lyde og forbinde
dem med ting — og et andet leeringsforlgb, hvor de skal laere at bruge den nyerhvervede
hgrelse i hverdagens forskellige situationer og lydmiljger. Det er en proces, der kreever
kraefter, men som det beskrives er processen af begraenset varighed.

Det er ogsa veerd at vaere opmaerksom pa, at davblindheden szetter saerlige rammer
omkring dette forlgb. Det kan veere en udfordring at skulle komme til og fra
undervisningen pa kommunikationscenteret grundet de mobilitetsproblemer
dgvblindheden giver. Der kan ogsa veere en udfordring i, at undervisningen og
undervisningsmaterialet ikke altid er tilrettelagt til personer med synstab. Derudover kan
det veere vanskeligt for personen med dgvblindhed at verificere de lyde, som
vedkommende hgrer og forbinde lyde med konkrete objekter. Enkelte af de interviewede
personer treekker pa deres familier i forlgbet eller deres kontaktperson til fx at laese hgijt
fra materialet, hvilket understreger behovet for tilgeengelige undervisningsressourcer for
denne gruppe.

Forventninger

Der er mange forventninger til udbyttet af deres Cl. Det er forventninger, der er spaendt ud
mellem de udmeldinger, de far om at have realistiske forventninger og deres egne
forhabninger til at f4 en god harelse. De er orienteret om, at Cl giver positive resultater,
men ogsa at de ikke skal forvente at opna en fuldt funktionel hgrelse. Studierne, der blev
praesenteret i den fgrste del, indikerer at modtagere af Cl, oplever en tydelig forbedring af
hgrelsen. Seerlig i relation til personens tidligere udbytte af hgreapparater. Litteraturen
indikerer dog, at ved ClI lgftes taleforstaelsen signifikant. Seerligt i rolige omgivelser.
Udbyttet varierer dog fra person til person og det kendes ikke pa forhand.

Informanterne har alle haft forskellige forventninger til, hvad operationen skulle give dem
af muligheder efterfglgende. Nogle habede pa at kunne kommunikere bedre med deres
barnebgrn. Nogle habede at kunne tale i telefon igen med familien, mens andres
forhabninger var mere diffuse og bundet i et hab om at kunne "fa noget mere lyd”. Mikkel
er et eksempel pa en, hvor habet er en bedre taleforstaelse:

Det, jeg havde gleedet mig til, var, at hun sagde, at lyden var meget

mere “ren”, nar folk taler. Dét kan jeg maerke, og det vil jeg indremme til
hver en tid. Da jeg fik det farste Cl og havde det gamle hgreapparat pa
(pa det andet gre, red.), sa kunne jeg finde pa at tage det af og sa hare
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med den gamle. Og sa gare det omvendt, slukke den gamle og sa hgre
med Cl’et og sammenligne. Det synes jeg er sa sjovt, fordi s& kan man
fa noget erfaring i, hvad er det, det er. Er det rent eller er det bare pjat,

det | siger. Det er sgu rent. Derfor siger jeg, at hgreapparat, det er falsk
og CI den er ren. (Mikkel)

Selvom Mikkel oplever, at lyden er mere ren end tidligere, oplever han stadig udfordringer
med at f& fuldt udbytte af den nye lyd. P& den ene side er hans forventninger til en bedre
og mere ren lyd blevet opfyldt, men der er stadig et arbejde med at f& kommunikativt
udbytte af lyden — at forsta hvad der bliver sagt.

Det er en erfaring, som dgvblindekonsulenterne ogsa har mgdt i deres vejledning:

Det afheenger ogsa af, hvilke forventninger, de har haft. Hvilke
forventninger de er blevet stillet i skue. Specielt i forbindelse med
treeningsforlgbet. Jeg har kontakt med i hvert fald én, som ikke var
ordentligt forberedt pa, hvad det rent faktisk kraevede efterfalgende at fa
Cl. (DBK Alfa)

Der er tale om en balancegang mellem forventninger og realiteter, men ogsa i vurderingen
af den ngdvendige indsats for at fa det optimale udbytte af Cl. Informanterne har
gennemgaende falt sig godt kleedt pa i forhold til afstemningen af deres forventninger til
udbyttet, men nar det er konstateret, er der altid habet om mere, ogsa selvom det ikke pa
noget tidspunkt er blevet stillet i udsigt:

(..).. jeg er jo ikke blevet normalthgrende. Det har jeg hgrt — det har JEG
HZRT, at jeg blev. Og min mand siger, at det har de aldrig sagt til dig,
Helle. Jeg havde haft hgjere forventninger ogsa til at hgre pa arbejdet,
nar de snakker alle sammen. Og det er jeg jo bestemt ikke blevet bedre
til. (Helle)

Dette understreger behovet for at ggre ekstra meget ud af forventningsafstemningen
lobende. Helle oplever fx i nogle situationer, at hendes nye hgrelse fungerer godt, men i
andre situationer har hun veesentligt sveerere ved at falge med kommunikativ. Det
kommer ogsa til udtryk i citatet, hvor hun peger pa, at hendes forventninger til hgrelsen
ikke er blevet indfriet, nar det gaelder kommunikation i starre forsamlinger, hvor der er
mange mennesker tilstede. Der kan hun ikke fglge med. De fagprofessionelle er
opmaerksomme pa problematikken. De forsgger at formidle realistiske forventninger til
bade udbytte og indsats og er meget opmaerksomme p4, at de pageeldende stadig kan
blive overraskede, nar de oplever virkeligheden:

Det er jo det, der er vores udfordring som radgivere. Det er et af
nagleproblemerne. Vi synes, vi har radgivet, og tror vi har
forventningsafstemt og forberedt, men alligevel kan det komme bag pa,
dem der bliver opereret. (DBK Alfa)

Oplevet lydmaessigt udbytte

Et er forventninger, noget andet er det faktiske lydmaessige udbytte. Blandt de
interviewede udtrykkes der generelt stor tilfredshed med deres lydmeessige udbytte af
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deres CI. De ville ikke ggre operationen om eller fraveelge Cl'et, hvis de fik muligheden for
det. Det opleves at Cl'et giver adgang til nye lydindtryk. De oplever, at de kan hgre lyde,
som de ikke har kunnet hgre fagr. En oplever at kunne hgre nattergalen synge for farste
gang. En anden forteeller:

Jeg kunne ikke hgre i telefon de sidste mange ar inden CI. Jeg kan
snakke med min datter nu i telefonen. Det betyder rigtig meget. Hun bor
i en anden landsdel. Det er noget, jeg er virkelig glad for. (Merete)

Telefonopkald er dog stadig kun muligt med nezere pargrende, som tager de ngdvendige
hensyn, hvor stemmen er velkendt, og hvor hun pa forhand kender samtaleemnet.

Det er ogsa hverdagens sma lyde, som de pludselig bliver opmaerksomme pa igen. Det
kan veere markeringslyde fra elektroniske apparater som fx en ovn, der bipper, nar den
har ndet den gnskede temperatur. For Susanne er det lyden af en termokande, som
pludselig er blevet hgrbar:

Faktisk i gar, da jeg skulle have noget te. Det var farste gang, jeg kunne
hgre den der pibende lyd fra en kande. Det kunne jeg faktisk ikke far.
Sa taenkte jeg: Hold da op, det har jeg ikke kunne hgre far, sa jo, den er
helt klar. En keempe lettelse for mig. (Susanne)

Informanterne oplever, at de efter Cl bliver opmaerksomme pa, hvor meget lyd de ikke
harte tidligere:

Sadan var det bare. Jeg har ikke teenkt over, at jeg ikke hgrte det. S&
derfor var det egentlig ogsa lidt en gjenabner, at jeg herte sa darligt.
(Helle)

Der er saledes ingen tvivl om det lydmaessige udbytte. Men for nogle kommer den ekstra
lyd ogsa med omkostninger. Merete er et eksempel pa en, der oplever, at lyden giver
tinnitus, og hun oplever samtidigt med, at veere fglsom over for stgj i en grad, hvor det i
nogle tilfeelde giver hende hovedpine:

Jeg har ikke fortrudt. Det har givet mig nogle goder og nogle fordele og
noget hjeelp. Men jeg har ogsa faet nogle ulemper. Helt klart. Min
tinnitus blev veesentligt forveerret efter operationen. Men jeg vil
retfeerdigvis sige, at det sidste halve ars tid, er det blevet lidt bedre. Jeg
har veeret meget stgjfglsom, og det er absolut ikke blevet bedre. Jeg er
ekstremt stgjfalsom, der skal ikke meget til, far det gar ind i hovedet, og
jeg far meget tit hovedpine. Og det er fordi, jeg spaender i det der
stgjniveau. (Merete)

Det handler om den rette maengde lyd. Merete oplever, nar hun udszaettes for meget lyd,
bliver hun overbelastet og far hovedpine. Det er et gennemgaende tema, at man oplever
at fa en masse lyd. Det er godt. Men i maengden af lyd er der ogséa en del lyd, der ikke har
en kommunikativ funktion, men blot udger baggrundsstgj. Der oplever informanterne i
nogle tilfeelde, at det er sveert at sortere disse ungdige lydindtryk fra og fokusere pa det
relevante. Helle beskriver, hvordan hun arbejder med at sortere i lytteindtrykkene, seerligt i
situationer, hvor der er uvedkommen stgj. Der er hun udfordret og har problemer:
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Det har jeg. | larm. Jeg harer jo meget mere og det er sveert at fa
sorteret alt det. Og det havde jeg troet, at jeg blev bedre til. Min tekniker
siger, at det tager bare meget leengere tid, men igen skal man ikke
regne med, at det bliver 100%. (Helle)

Sanne, der er ung, oplever ogsa problemer, nar hun gerne vil pa café med veninderne.
Der kan det veere umuligt at falge med, hvis der er for mange mennesker. Hun bliver nemt
overveeldet af stgjen og ma arbejde hardt for at falge dem. Det far hende til at fraveelge
sociale arrangementer, hvilket pavirker hendes sociale relationer negativt

Balancegangen mellem lyd og stgj er til stede pa mange planer. Nogle lyde kan veere
nyttige i en sammenhaeng, mens de i andre kan udfordre mulighederne for at
kommunikere. Et eksempel er Else, der er plaget af fuglesang, nar hun skal tale med
andre udenfor:

Jeg kan kun snakke for mig selv, og jeg synes, at jeg har faet mange
gode ting, og sa er der ogsa nogle ting, som ikke er blevet bedre. Og sa
er der nogle ting, som er blevet mere irriterende. Stajen for eksempel.
Det der med fuglelydene: Hvis jeg sidder udenfor og snakker med
nogen eller leeser, sa kan jeg godt. Men sa lige pludselig, hvis jeg sa
farst harer, sa sidder det der. S& det har ogsa at ggre med, om jeg er
optaget af noget andet. Det som jeg altid har hgrt, at hgrende kan. De
kan “lukke af” for det. Men hvor det er noget vigtigt. Jeg vil gerne kunne
hare, hvad vedkommende siger til mig, og det synes jeg er sveert, nar
der er stgj. Jeg skal ikke hgre, hvad fuglene siger. Det er bare
irriterende.

Der er ingen tvivl om, at informanterne oplever et godt lydmaessigt udbytte af deres CI.
Det giver dem bedre muligheder for at hgre lyde i deres umiddelbare omgivelser. Det
geelder hverdagens mange lyde, der pludseligt bliver tilgeengelige, men isaer i
kommunikationen med en eller fa samtalepartnere i rolige omgivelse. For nogle bliver det
muligt at tale i telefon. Ikke med alle og enhver, men kun med personer de kender godt,
sasom familie og naere venner. Desuden fungerer samtaler bedst, nar de omhandler
kendte emner.

Den store maengde lyd, som Cl'et stiller til radighed, stiller krav til personens evne til at
sortere lyd. Det nyttige skal sorteres fra det ligegyldige At navigere i de mange nye
lydindtryk er en udfordring. CI giver adgang til masser af lydindtryk, hvilket pa den ene
side er en lettelse i nogle situationer, men pa den anden samtidig skaber udfordringer, da
det kreever, at de aktivt sorterer lydene og fokuserer pa de vigtigste i hver situation.

For denne gruppe geelder det, at det er begreenset, hvad synet kan bidrage med til at
sortere og verificere, hvad de hgrer og hvilken lyd, der er den vigtige, og hvor netop den
lyd kommer fra.

Det oplevede udbytte blandt informanterne afspejler pA mange mader det generelle
udbytte af Cl, som er beskrevet i den farste del af denne rapport. Analysen understreger
ogsa, at der er forskel pa udbyttet af Cl'et i forskellige situationer samt fra person til
person. Den audiologiske maling kan ikke sta alene, men ma ses i sammenhaeng med
personens liv og de lydmiljger, som praeger det.
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Oplevelsen af dgvblindheden

Spargsmalet i dette afsnit er, hvordan davblindheden opleves, nar hgrelsen andres? Det

er et stort emne. Der er en risiko for at fastholde en silotankegang, hvor man fokuserer pa
harelsen farst og synet efterfalgende (hvilket denne analyse ogsa kan siges at gare). | det
falgende vil vi derfor analysere spargsmalet ud fra den nordiske definition af devblindhed,

hvor vi fokuserer pa fem dimensioner:

1) Kommunikation

2) Socialt liv

3) Adgang til information
4) Mobilitet

5) Udtreetning

Det skal dog bemaerkes, at kategorierne i informanternes beretninger kan overlappe,
hvilket kan fagre til gentagelser i teksten.

Kommunikation

Som naevnt oplever informanterne generelt et godt lydmaessigt udbytte af deres Cl. Men
som informanternes forteellinger peger pa, er dette udbytte variabelt i forhold til lydmiljzet.
Nar det geelder dgvblindhed, tilfgjes en ekstra nuance. Den ekstra lyd i forhold til tidligere
giver dem mulighed for at registrere begivenheder i omgivelserne, som potentielt kreever
deres opmeerksomhed:

Det betyder, at jeg glor rundt, og hvor er de henne, dem der snakker. Og
sa kan jeg jo rigtig meerke, hvor lidt jeg ser. Sa jeg synes, at mit
handicap har tippet. Jeg har altid veeret hgrehandicappet, nu er jeg
blevet synshandicappet, og det har jeg ogsa lige skulle veenne mig til.
Det er jo dejligt at kunne hgre en hel masse, men jeg kan jo ogsa hare
alt muligt, jeg taber f.eks. Hvor pokker er det henne? Det har ligesom
ikke veeret et problem far, for jeg hgarte ikke, hvis jeg tabte et lille papir,
men det gar jeg nu. Og sa kan jeg ikke finde det. Jeg maerker det
meget. (Helle)

Cl udvider deres lydmaessige verden, men kraever ogsa, at de bruger ekstra energi pa at
forbinde lyd- og synsindtryk. Nogle informanter, som ogsa fremgar af citatet, oplever, at
den eksisterende balance mellem syn og hgrelse aendres, hvilket kan give et behov for
tilpasning jf. livsomstillingsmodellen (Gullacksen et al. 2011). Udfordringen for dem er, at
de far rigeligt med lyd, men ikke altid kan stadfaeste lyden og ma bruge tid pa at orientere
sig efter lyden — hvad betyder den, indikerer den noget, jeg skal passe pa? Dette har en
omkostning - det koster kreefter og opmeerksomhed:

Som sagt, sa kan jeg ikke retningsbestemme, sa jeg bruger meget
energi pa at kikke, og mange gange far jeg ikke fat i, hvad det er for
noget, og hvor lyden sa er veek, og hvor jeg sé ikke kan sige: Na, det
har nok veeret det. (Merete)

Den ekstra lyd giver noget orienteringsmaessigt og kommunikativt, men har en
medfalgende omkostning, da den tager opmeerksomhed og kraefter. Det kan koste pa
overskuddet til at deltage i sociale aktiviteter, undervisning mv. En beskriver det saledes:
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... har andre siger noget, sa bruger man en masse kreefter for at hgre,
hvad de siger, og sa bliver man fandeme treet. (Merete)

For den pageeldende handler det om, at dgvblindheden tvinger vedkommende til at bruge
alle tilgeengelige ressourcer for at kunne fglge dem, der taler — ogs& selvom hun har et
velfungerende CI. P& spgrgsmalet om, indsatsen ikke gar, at hun bliver treet, er svaret:

Det gar jeg. Ikke nok med, at jeg forsgger at bruge mit syn sa meget
som muligt og harelsen s& meget som muligt. Sa er der ikke ret meget
tilbage. (Merete)

Det peger tilbage pa nadvendigheden af at veere opmaerksom pd, at dgvblindhed rummer
de to seerskilte funktionsnedseettelser (syn og hgrelse), men i sig selv ma opfattes som sin
egen specifikke funktionsnedseettelse, der ikke kun er summen af de to saerskilte
funktionsnedseettelser. Det kommer til udtryk ved, at nok kan Cl eendre noget ved
hgrelsen, men det aendrer ikke ved dgvblindhedens overgribende karakter og indvirkning
pa personens liv. Netop personens liv vil vi ga yderligere i dybden med i neeste afsnit,
hvor vi ser pa det sociale liv.

Socialt liv

For informanterne kreever deltagelse i det sociale liv planlaegning. Planleegning dels af
deres ressourcer — har de nok kreefter til at deltage, og skal der eventuelt fraveelges andre
aktiviteter. Derudover indebeerer planleegningen af selve deltagelsen bade praktiske
forhold, sdsom transport til og fra aktiviteten, og specifikke aspekter som lyd- og lysforhold
pa stedet for den sociale aktivitet.

Sanne giver et eksempel med en fgdselsdag, hun gerne ville deltage i. Det gav en masse
forberedelser og planlaegning. Farst skulle hun afklare, om foraeldrene ville hjeelpe hende
med transporten fra og til, hvorefter hun undersggte, om der ville veere brugbare
lysforhold til fadselsdagen. Var der ikke det, ville hun ikke kunne overkomme at deltage:

Ja, ja, det er Kklart. F.eks. her til en fadselsdag her i lgrdags, da jeg
spurgte ham, der holdt fest, om der var lys overhovedet, for jeg vidste
ikke, om jeg kunne komme, hvis der var sa mgrkt. S& sagde han, at
lyset ville veere teendt hele aftenen, og det var meget dejligt, at de gider
at ggre det. (Sanne)

For Sanne er det dog vigtigt ikke at lade dgvblindheden diktere hendes sociale liv:

Det er ikke noget, som jeg teenker saerlig meget over. Jeg ggr bare
tingene faktisk. For jeg vil bare gerne veere ligeglad med det [diagnosen,
red.]. (Sanne)

Et andet eksempel p&, hvordan det sociale liv pavirkes, kommer fra Susanne, der
beskriver, hvordan hun far masser af lyd via sit ClI, hvilket ger, at hun har sveert ved at
skelne mellem vigtige og uvigtige lyd. Det kan veere en energisuger ved selskaber, hvor
der er mange til stede, og hvor hun gerne vil fglge en bestemt samtale:

Ja, jeg far masser af lyde. Problemet er, at jeg ikke kan skelne dem.
Hvis jeg f.eks. sidder i selskab, bare der er fem-seks mennesker, og der
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er to, der sidder og snakker, og jeg skal koncentrere mig om at hgre,
hvad den, der sidder ved siden af mig, siger, sa bruger jeg enormt
meget energi. (Susanne)

Der er gennemgaende et mgnster, hvor informanterne oplever masser af lyd fra Cl. Lyden
er ikke ngdvendigvis altid en hjeelp i situationer med flere personer til stede eller hvor i
stajfyldte omgivelser. P& den made kan man sige, at lyden er en hjeelp, men ikke i alle
situationer, og seerligt i sociale sammenhaenge oplever de problemer med at falge med. |
Susannes tilfeelde bruger hun meget energi pa at falge den person, som hun gerne vil
kommunikere med, hvis der er andre, der ogsa taler.

Set i det perspektiv gar personerne med dgvblindhed fra en situation, hvor de keempede
for at hgre lyden til en situation, hvor de keemper for at sortere i lydinformationerne, sa de
kan forstd kommunikationen. | forhold til dgvblindheden peger det pa, der er en
energimaessig omkostning, som fortsat skal tages i betragtning, og som kan pavirke andre
aspekter af hverdagen. Der er ingen tvivl om udbyttet, men der er ogsa en medfalgende
omkostning, der skal betales af personen med dgvblindheden.

Adgang til information

Her betragtes adgang til information i et bredt perspektiv. For en del af informanterne har
det gode lysmeessige udbytte af deres Cl dbnet for, at de lettere kan hgre beskeder, der
gives via hgjtalere. Det kan eksempelvis veere i offentlige transportmidler. Mange oplever
0gsa, at de kan falge med i radioen, hvilket de ikke kunne tidligere. Et eksempel, der
bliver naevnt er regionale nyhedsprogrammer, hvor tingene bliver gentaget. Det giver god
mulighed for at gve hgrelsen og fglge med, selvom man maske ikke fanger alt.

Adgangen til information i andre sammenhaenge bliver i nogle tilfaelde lettere, men kraever
stadig opmaerksomhed og indsats fra vedkommendes side. Det er stadig ngdvendigt at
sgrge for hjeelpemidler til foredrag. Det kan veere teleslynge eller tegnsprogs- eller
skrivetolk samt overveje siddeplacering og lysforhold til fx foredrag.

Susanne er en aktiv kvinde, der gerne gar til foredrag. Hun er glad for sit Cl, men hun er
ogsa glad for, at hun har muligheden for at bruge tegnsprogstolk til foredrag, da hun ellers
ville bruge alle sine kreefter for at kunne fglge med:

Jeg bestiller stadigveek tegnsprogstolke til foredrag, hvor jeg kan leene
mig tilbage, for da vil hgrelsen ikke kunne bidrage med det samme.
Overhovedet ikke. Der ville du blive helt smadret. Faktisk bliver du helt
indskreenket, hvis du virkelig har koncentreret dig, og du bare vil hjem.
Fordi du ogsa mundaflaeser og hvad siger du? Men nar jeg kikker pa
tegnsprogstolken, sa kan jeg meerke, at jeg slapper af. (Susanne)

Den anden ting, der star frem efter interviewene er, at de oplever at veere sarbare i deres
adgang til information. Sarbarheden ligger i, at de under ideelle forhold har bedre adgang
til information, men at de let kan havne i situationer, hvor denne adgang bliver besveerlig
eller umuliggjort. Nogle ting kan de selv kontrollere, mens andre er mere uforudsigelige og
dermed sveerere at styre. Det aendrer Cl ikke ved.

36



Dgvblindekonsulenterne har en naturlig fokus pa de tilpasninger og strategier, som
modtagere af radgivning kan overveje i relation til at forbedre deres adgang til information:

Og vi kan stgtte personen i at finde redskaber til, hvad ger jeg i de
enkelte situationer. Fx kan det nogle gange vaere en fordel at veere pa
teleslynge, nar man kommer ind i et undervisningslokale. Ogsa selvom
jeg faktisk godt kan hgre foredragsholderen tale med mit Cl. Ved at ga
direkte pa teleslynge far vedkommende kun taleren i stedet for alle de
lyde, der kan forstyrre eller som giver frustrationer over ikke at kunne se,
hvem der siger noget, og hvordan det bliver sagt. Det kan spare pa
kraefterne. (Dgvblindekonsulent Gamma)

Set i forhold til adgangen til information er der saledes stadig et behov for opmaerksomhed
pa de nadvendige tilpasninger, som personer med dgvblindhed ma foretage. Muligheden
for adgang til information er fortsat sarbar, selvom de fleste oplever at Cl forbedre deres
muligheder for adgang til information. For mange er der en lgbende balancering mellem
indsats og omkostningerne ved denne indsats — saerlig i forhold til deres overskud og
risikoen for udtraetning.

Transport

Feerdsel er et stort tema blandt informanterne. Det fylder meget i deres hverdag og skaber
udfordringer. Dgvblindheden gar det vanskeligt at orientere sig i trafikken og navigere
rundt. For nogle er det ngdvendigt med en kontaktperson til at sikre, at de feerdes trygt,
iseer i ukendte omgivelser, mens det for andre godt kan lade sig g@re at beveege sig rundt
med forsigtighed og med strategier for at handtere eventuelle forhindringer undervejs. Pa
den made afspejler deres beretninger de problemstillinger, som personer med
devblindhed generelt oplever, nar de bevaeger sig i ukendte omgivelser. Det handler om
strategier for at forudse og navigere forhindringer, store som sma, sasom kantsten, barn
og hunde, der beveeger sig uforudsigeligt, samt andre potentielle udfordringer. Det er
udfordrende og fordrer en lgbende indsats, fokusering og opmaerksomhed fra den
degvblindes side:

Fx toget karer lige for naesen af mig, fordi man ikke tgr saette sig op i lgb
pga. kantsten. Eller specielt hvis det er en vej, man ikke kender rimelig
godt. Eller hvis man lige kikker, hvor jeg var nu, gh, for fanden. Hvor var
det, man kunne ga over pa den anden side. Undskyld, jeg bander. Hvor
er tunnellen, sa jeg kan komme over pa den anden side. N3, sa gar man
ned. Om vinteren, nar det begynder at blive markt, da gar jeg
langsommere. Bruger meget “Google Maps”. Det er en fordel. Og sa har
jeg en lommelygte i min taske. (Susanne)

| forhold til CI peger informanterne gennemgaende pa, at de far mere lyd, som kan
bruges, nar de faerdes. Ofte fungerer lyden som et opmaerksomhedssignal, der gar
personen med CI bevidst om lydkilder i omgivelserne, som potentielt kraever
opmeerksomhed. Det indebeerer samtidigt et afkodningsarbejde for at stadfeeste, hvilken
lyd der er tale om, hvorfra lyden kommer og hvor langt vaek lydgiveren er. Flere beskriver,
at de oplever at have en darlig retningsharelse, dvs. evnen til at placere en lydgiver i det
fysiske rum:
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Jeg kan ikke retningsbestemme, hvor lyden kommer fra. Det vil sige, at
jeg bruger energi pa at kikke rundt omkring for at finde ud af, hvad jeg
harer. Jeg kan maske godt hgre, at det er en ambulance, hvis ikke jeg
star ved en af de lyskurve, de der fodgeengersignaler, for det lyder, for
mig, som en ambulance. Derfor skal jeg, vaere ekstra opmeerksom pa
om den siger, at jeg ma ga over, eller om det er en ambulance, og
progver at lokalisere hvor den ambulance kommer fra. Og det er sveert,
nar man ikke har et ret stort synsfelt. (Merete)

Problemet med at retningsbestemme lyde er ogsa et element, der ogsa identificeres som
en udfordring i Sopers (2006) studie. Dertil fortaeller informanterne ogsa, at de ud over
vanskeligheder med retningsbestemmelse ogséa oplever udfordringer med at vurdere
afstanden til en lydkilde. Nogle gange opleves en lyd som veerende meget teettere pa, end
den reelt er. Det gar det vanskeligt for dem at navigere sikkert i trafikken:

Ja, men ikke sadan som det var i starten. Det er helt klart, jeg skal ikke
ga udenfor uden mit Cl. Det har jeg faktisk gjort et par gange, hvor jeg
falte hovedpine, men det er pa de kendte veje, hvor jeg kan det i savne
0g g4, g4, ga. Men ikke pa nye veje. Nej, nej, nej. (Susanne)

Informanterne beskriver lyden fra deres Cl som en fordel, men den aendrer ikke
fundamentalt deres mobilitetsmgnster De har fortsat behov for hjeelp fra en eventuel
ledsager og holder sig til kendte omrader, hvor de faler sig trygge ved at feerdes. Og hvis
de skal bevaege sig i fremmede omrader, sgge at planlaegge og forudse, hvordan de vil
handtere det. | modszetning til personer, der udelukkende har et synstab, oplever
personer med dgvblindhed ikke, at deres hgrelse giver dem tilsvarende evne til at
navigere i trafikken:

Jeg er begyndt at ga med markeringsstok, og det giver mig en vis
tryghed i forhold til, at sa signalerer jeg i hvert fald til omverdenen, at
“hov, hende der kan ikke se sa godt”. Sa tror de sa, at jeg har en
formidabel harelse, hvad jeg sa ikke har. Derfor gar jeg ogsa med
badge, hvor der stér, at jeg er syns- og hareheemmet. (Else)

Behovet for hjeelp, hjeelpemidler og strategier i forhold til transport er stadig til stede blandt
personer med dagvblindhed og CI. De oplever stadig problemer i mange
feerdselssituationer og skal tilpasse sig ved fx at bruge en hvid stok. De har gavn af den
ekstra lyd, som CI giver dem, nar de feerdes udenfor hjemmets trygge rammer. For nogle
abner det mulighed for at modtage beskeder, der gives i offentlige transportmidler — fx om
naeste stop eller aendringer i driften — mens det for andre fortsat ikke er muligt. En del
oplever sarbarhed, fordi de godt kan modtage informationer under ideelle vilkar, men er
sarbare over for darlig lydkvalitet, baggrundsstgj og andre faktorer, der kan hindre dem i
at modtage og forsta information.

Det geelder ogsa brugen af lyd som stgtte, nar de skal faerdes sikkert rundt. Der far de
ogsa mere lyd, som er brugbar, men ikke i alle situationer og sammenhzange. Der peges
pa problemer med at afstandsbestemme og placere lydkilder i det fysiske rum, hvilket er
essentielt, hvis de skal faerdes med stgtte fra disse informationer.

Bag om dette lgber der en kontinuerlig afvejning af udbytte versus belastning, set fra
informanternes perspektiv. At have adgang til mere lyd, medfarer ogsa en ekstra
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belastning i forhold til at anvende den. Det har veeret fremme tidligere. Men er seerligt
fremtreedende i forhold til transport og feerdsel:

Jeg far ogsa masser af lyde, som jeg synes er spild, fordi det forstyrrer
mig. Nu lyder det meget fint med stress, og jeg har ikke stress. Men det
giver mig de der spaendinger. Og jeg kan godt hgre, om det er en bil,
der kommer, om det er en lastbil. Jeg kan bare ikke hgre, hvor fra det
kommer. (Susanne)

De keemper stadigveek med fglgerne af deres dobbelte sansetab. Det er saerligt udpraeget
i relation til udtraetning, som en konsekvens af dagens aktiviteter. | det regnskab fylder
transport meget. Sat pa spidsen, sa kan de fraveelge sociale aktiviteter, og de kan indstille
sig pa at de ikke far adgang til alle informationer, men det er sveert pA samme made at
fraveelge transport og feerdslen helt. Og det er noget, der fylder meget, fordi de udsaetter
sig selv og andre for fare, nar de bevaeger sig rundt i trafikken.

Udtraetning

Et gennemgaende tema i informanternes beretninger er deres ressourceforbrug pa at
falge med i samtaler, navigere i trafikken og benytte offentlig transport. Det kan laeses
som en belastningssituation, der for nogle har karakter af en stresssituation, hvor de
treekker pa alle tilgeengelige lyd- og synsinput og ressourcer. Det koster energi og
udtreetter dem. For nogle sker det i et omfang, hvor de oplever at vaere teet pa et kollaps.
De ma sove midt pa dagen og kan dgje med hovedpine og spaendingsrelaterede smerter i
kroppen. | analysen af transport i foregaende afsnit pegede Susanne pa den belastning,
det giver hende at skulle veere pa forkant med lydene omkring hende, nar hun feerdes.

| mange af de tidligere analyser har der tilsvarende veeret eksempler pa informanternes
oplevelse af udmattelse og stress samt tilknyttede symptomer sdsom hovedpine og
muskelspaendinger. Belastningen er velkendt, nar man taler om dgvblindhed (Wahlgvist
2015; Gullacksen et al. 2011), ogsa ses ogsa ved hgretab alene. Toldam et al. (2024) har
lavet en gennemgang af forskningslitteratur, som indikerer at en hgrenedsaettelse gger
risikoen for udtreetning. Det samme ggr tilstedeveerelsen af stgj. Dertil kommer det at
belastningen er kumulativ over tid. Gennemgangen peger pa at 22 % af personer med
haretab, oplever ekstrem udtreetning (Toldam et al. 2024:7). Udtreetning er saledes et
vaesentligt aspekt ved livet som dgvblind, spargsmalet er, hvorledes Cl pavirker denne
belastning?

Der er et vaesentligt forhold at veere bevidst om i det fglgende. Det er, at informanterne
gennemgaende er glade for deres CI. De oplever et brugbart og veerdifuldt udbytte. Men
som tidligere beskrevet, sa er det lydmaessige udbytte bade en gave og en belastning,
fordi de, i nogle lyttesituationer, skal arbejde ekstra hardt pa at sortere i lydindtrykkene og
afkode, hvad der bliver sagt. Det koster krzefter at skulle lytte intensivt, bade under ideelle
vilkar og seerligt under vilkar, der ikke er optimale:

Det gar jeg. Ikke nok med, at jeg forsgger at bruge mit syn sa meget
som muligt og hgrelsen s& meget som muligt. Sa er der ikke ret meget
[energi, red.] tilbage. (Merete)
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De anvender alle deres ressourcer og udtgmmer deres kreefter for at kunne fglge med,
hvilket medfarer fysisk belastning. Det er et gennemgaende treek ved informanternes
historier. Mange af dem har en hverdag, hvor de i et vist omfang har mulighed for at tage
pauser og restituere. Der er en enkelt informant i materialet, der arbejder fuld tid og
vedkommende har dog samtidig haft en §56-aftale’ med arbejdspladsen. Et andet
eksempel er Merete, der forteeller at nar hun bliver presset kommunikativt, oplever hun en
kropslig reaktion:

Jeg spaender sa meget, for at preve at skelne, for at fa fat i, altsa hvis
det var din stemme, jeg skulle have fat i, og der sidder seks-syv andre
og snakker, sa skal jeg virkelig arbejde for at holde fast i din stemme og
prave at lukke det andet ude. Om det sa er mig, det ved jeg ikke, men
jeg kender flere med CI, men de siger, at det er det samme. De siger, at
det der med at fa fat i den enkelte lyd, nar der er mange lyde, er sveert.
(Merete)

En beskriver det som at veere at veere i konstant alarmberedskab. Der er flere elementer
ved degvblindheden, der presser personen. Det geelder ikke kun at skulle afkode lyde og
synsindtryk. Det er ogsa usikkerheden ved at skulle bevaege sig i det fysiske rum, hvor
der er andre tilstede som de skal navigere udenom og undga at kollidere med. Alt
sammen er noget, der er med til at belaste dem. Det kan vaere en belastning, som kan
vise sig som direkte fysiske omkostninger:

Ja, det gar jeg og sa bliver jeg angst for, om jeg gar ind i folk eller et
eller andet. Fx i skolen, hvor jeg har oplevet et par gange, hvor jeg blev
svimmel, og hvor jeg skulle ned i kantinen og der var jeg bange for, at
jeg gik ind i folk. Jeg kan slet ikke holde ud, nar der er sa mange
mennesker overhovedet. (Sanne)

Vi er tilbage ved et nggleelement i den nordiske definition af dgvblindhed — personens
basale udfordring ved at skulle danne mening i en reekke fragmenterede syns- og
lydindtryk. De bruger de ressourcer, som de har, men er kontinuerligt pressede for at
handtere hverdagens udfordringer, men det er svaert, nar synsfeltet er minimalt, og
harelsen selv under optimale vilkar ikke kan sammenlignes med en ordineer harelse:

Jeg har det der pokkers lille synsfelt, sa jeg skal jo... Jeg ved ikke, om
det ville have veeret bedre ikke at kunne hgre det, for sa kunne jeg slet
ikke hare noget, og det kan jeg virkelig ikke. Nar jeg kun har den der, sa
kan jeg faktisk ikke hgre noget. Om det havde veeret bedre, om det
havde givet mindre stress. Det havde det nok ikke. Jeg havde jo
stadigvaek skulle ga og kikke mig omkring. Jeg er ikke blevet hgrende af
det her. Overhovedet. Det er jeg ikke. (Susanne)

Susannes kommentar om, at hun ikke er blevet hgrende, afspejler en erfaring, som ogsa
andre informanter naevner. Denne erfaring understattes ogsa af andre undersggelse
(Zeng et al. 2011). Men ogsa hendes papegning af, at hun pa den ene side ikke vil
undveere den lyd, Cl’et giver, men pa den anden side oplever det som en stressfaktor,

1 En 8§ 56 aftale er en aftale mellem borger, kommune og arbejdsplads om refusion af lgnudagifter til
arbejdspladsen grundet medarbejderens ekstra sygefravaer grundet kronisk sygdom/handicap.
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rammer ned i en kerne-observation, nar det geelder personer, der lever med dgvblindhed
og ClI. Der er tale om en balancegang, hvilket lgbende kreever tilpasninger.

Set fra dgvblindekonsulenternes perspektiv er udtraetning et tema, som de ofte arbejder
med i deres radgivning. Konsulenterne oplever i den forbindelse, at der er et behov for at
stgtte personen i at tilpasse og fa det optimale udbytte i deres nye livssituation. De mgder
personer med dgvblindhed i deres radgivning, som oplever voldsomt pres og kropslig
smerte:

Og "hverdag” er s ogsa for nogle dér, hvor de ikke kan holde til at have
deres Cl pa mere. For nogle er det ogsa — og da er det jo sveert at vide,
hvad der er hvad — og hver person sin historie, men jeg har i hvert fald
tre eller fire, som har voldsom udtraetning og ogsa smerter. Smerter som
enten er hovedpine eller ogsa noget andet, der smerter.

Det tegner omridset af en stor belastning, der giver en risiko for udtraetning, der er
velkendt i relation til personer med davblindhed, og som altséa stadig er til stede efter en
Cl-operation. Uanset hgrestatus oplever konsulenterne, at personerne med devblindhed
keemper med at handtere de belastninger som falger af dgvblindheden.

Konsulenterne peger ogsa pa, at selve forlgbet omkring operationen og den efterfglgende
genoptraening i sig selv er en ekstra belastning, som kraever ekstraordingere kreefter:

At leve med erhvervet dgvblindhed betyder for de fleste, at man bruger
ekstra energi og kreefter pa helt almindelige dagligdags ting. Man
udtreettes hurtigt og mange ma fraveelge aktiviteter, som de egentlig
gerne ville deltage i. Tiden efter Cl-operationen kan for nogle opleves
som en ekstra belastning oveni. At skulle vende sig til ny og mere lyd, at
hare pa en anden made er anstrengende. Og at skulle passe sin
hgretraening er et kreevende og langvarigt arbejde. Det vil for mange
betyde yderligere udtreetning og prioritering i aktiviteter i en laengere
periode. (Konsulent alfa)

Det kan fremsta paradoksalt at Cl, set fra et belastningsperspektiv, kan udgare en ekstra
omkostning og derfor ikke ngdvendigvis er en entydig fordel. Det giver mere lyd til
personen med Cl'et, men koster ogsa ved, at personen skal bruge ekstra energi pa at
afkode de auditive indtryk og sortere i dem. Det kan vaere et problem, hvis den energi ikke
er til stede eller skal tages fra andre steder.

Refleksioner over Cl og devblindhed

Nar informanterne reflekterer over deres Cl og over at leve med dgvblindhed, er der
blandt andet tale om en sorg over de ting, som de mister evnen til at gare selv. Der er tale
om et progredierende handicap, hvor tingene kan sendre sig. Det indebeerer en dobbelt
usikkerhed- og tilpasningsproces. Pa et konkret plan skal de Igbende tilpasse sig de
gndringer, der kommer i deres syn og hgrelse. Men der bliver en dobbelt usikkerhed, da
de er vidende om, at disse andringer formentlig kommer, men ikke hvornar og i hvilken
udstraekning. De skal derfor bade forholde sig til de konkrete aendringer her og nu samt til
de aendringer, der maske kan komme. Tidligere s& vi et spor af dette i diskussionen af
overvejelserne for og imod valget af Cl. Der spiller den potentielle fremtid sammen med
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den aktuelle situation, som de star i og kender. En overvejer at fa lavet Cl pa det andet
are, men er i tvivl, og i den tvivl indgar der overvejelser om situationen lige nu, men ogsa
potentielle fremtidige scenarier:

Og det gar det. Det er jo progredierende. Det ved jeg. Det er jo sadan i
dag, at jeg har ca. 8% synsfelt tilbage, og mit centralsyn pa venstre gje
er ved at vaere vaek nu. Det er mit hgjre gje, der er pa overarbejde. Som
det er nu, og det vil nok vare ret leenge, der skal jeg ikke have det.
(Merete)

Sa deres oplevelse af dgvblindheden traekker pa et miks af situationen, som den aktuelt
opleves, blandet med visheden om, at synet formentlig vil blive darligere og en usikkerhed
oveni, fordi den progression er uvis — bade i omfang og i forhold til, hvornar den finder
sted. Det er veesentligt at tage med i en radgivningssituation, hvor fordele og risici ved ClI
skal adresseres.

En anden ting, der maske overses, er, at dgvblindheden ikke er en enkelt stgrrelse. Den
er ikke alene progredierende, men ogsa situationsbestemt, ligesom den pavirkes af andre
faktorer sasom fx andre fysiske og psykiske helbredsmaessige faktorer, tilgeengelighed i
omgivelserne og typen af aktivitet. Alt dette kan modificere personens oplevelse af
dgvblindheden og det er derfor ogsa vigtigt at inddrage i en radgivningssituation.

Det empiriske materiale peger pa, at Cl er en stor hjeelp i mange sammenhaenge, men at
det ikke eendrer veesentligt pa oplevelsen af tab, som davblindheden giver personen, nar
den Igbende fratager vedkommende livsudfoldelsesmuligheder:

Men det vil jeg altid veere. Jeg vil altid veere dgvblind. Uanset om jeg har
faet lyd. Selvom jeg har sagt i starten, at det er en keempe stor lettelse,
men det er jo igen bare lyd. Det aendrer ikke pa det tab, du har. Det
aendrer ikke pa, at det gar faktisk kun en vej. Du bliver kun darligere. Sa
lyden har kun hjulpet det til at kunne treekke det ud. (Susanne)

Der er stadig tale om en sorgproces, der skal italeseettes og understgttes. Der opleves
stadig tab af muligheder, nar davblindheden progredierer og de maske ikke leengere kan
overkomme de aktiviteter, de tidligere kunne:

Men i de sidste 6 ar har det bare veeret, at sadan er det. Men jeg ryger
da i et hul hver gang, jeg far at vide, at nu er det blevet forringet. Jeg har
flere ting end bare det der "indskreenket synsfelt”. Jeg har flere andre
problemer med gjnene end Retinitis pigmentosa. Okay, den ene ting
kan man opereres for, men det andet, er man ret usikker pa, hvad man
gor med. (Merete)

Et element som bliver fremhaevet af bade dgvblindekonsulenterne og informanterne er, at
de oplever, at davblindheden far en anden rolle, nar de far Cl. Det indikerer maske, hvor
sarbare personerne er i livsomstillingsprocessen. Forstaet saledes, at de aendringer, der
sker i oplevelsen af dgvblindheden, nar de far ClI, indskriver sig i en proces, der i forvejen
er usikker, utryg og hvor deres identitet grundlzeggende opleves at veere sarbar:

Det er bare, at mit handicap er tippet, synes jeg. Det synes jeg er sveert
at veenne sig til. Det der med, om jeg er dgvblind mere? Jeg synes
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naesten, at jeg er blevet mere dgvblind, men jeg hgrer godt — bedre. Jeg
har ogsa hart nattergalen. Jeg har hart s& meget fuglesang i ar, som jeg
aldrig har hart. Bladene rasler. (Helle)

Hendes oplevelse af dgvblindheden har aendret sig. Paradoksalt nok har den aendret sig
til at foles veerre, selvom hun kan hgre bedre end far. Intuitivt skulle det omvendte
forventes, men det kan tolkes som, at verden er blevet &bnet, men mulighederne for at
interagere er stadig begreensede og nu bliver hun bevidst om det. Noget vedkommende
maske ikke var tidligere. Dgvblindekonsulenterne oplever, at deres klienter ofte fokuserer
pa synet og problemerne med det. Derfor kan det vaere sveert at erkende, at harelsen
faktisk ogsa er et problem, som man i modseetning til synet, faktisk kan fa hjeelp til. Det
kan handle om, at klienterne er "vant” til hgretabet, da de ofte er vokset op med det, mens
synsproblemer stgder til senere i livet. Synet bliver det, der fylder for dem og det kan
skubbe hgreproblemerne i baggrunden.

Det aftegner en radgivningsmeessig udfordring i at fa skabt et rum, hvor personens
sarbarhed kan italesaettes, og de kan fa veerktgijer til at handtere de situationer, som de
matte mgde. Det er ogsa vigtigt med en erkendelse af, at selvom Cl er en lydmaessig
gevinst, sa vil dgvblindheden stadig veere en faktor i deres liv, og de at maske skal yde en
ekstra indsats i en periode grundet behov for at treene den nye lyd og veenne sig til at
sortere i de mange nye lydindtryk. Det stiller krav til de radgivningsmaessige veerktgjer:

Men vores opgave er at skabe rum for, at der bliver abnet for den snak,
sa man far den starre erkendelse selv. Og dermed, forhabentligt, et
bedre overskud til at handtere det. Og finde redskaber til, hvad ger jeg i
de enkelte situationer. (Konsulent Alfa)

Afrunding

Analyserne viser, at informanterne oplever Cl som et effektivt hjeelpemiddel, der markant
forbedrer deres auditive muligheder. Det giver dem lettere adgang til information og
kommunikation. Det geelder seerligt i situationer, hvor lydmiljget er optimalt. Det er
situationer med fa mennesker til stede og uden baggrundsstgj. Dette gger den enkeltes
mulighed for deltagelse. Dog oplever de stadig betydelige kommunikationsproblemer. Det
kan veere i stgrre sociale sammenhaenge, informationstilegnelse i stgjfyldte omgivelser og
med deres muligheder for at faerdes pa egen hand uden assistance. Transport er stadig
en udfordring for dem, selvom de hgrer bedre end far. Dette er en veesentlig udfordring i
hverdagen.

| den forbindelse oplever en del, at deres retningsharelse er darlig. Det giver problemer,
nar de skal orientere sig udenfor hjemmet. Nogle kan godt bevaege sig i kendte
omgivelser, mens andre helst bevaeger sig med fglgeskab af deres kontaktperson. Det
geelder saerligt, nar det er markt eller der er tale om ukendte omgivelser. Dette har
forbedringen i deres hgrelse ikke sendret fundamentalt ved. Det er stadig — selvom
personen har et godt og velfungerende CI, en udfordring at feerdes frit, herunder transport
til og fra aktiviteter eller arbejde. Det lydmaessige udbytte har ikke et omfang, hvor det kan
kompensere for de synsmaessige problemer.
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Analyserne peger pa en raekke interessante pointer, der er med til at nuancere
diskussionen om udbyttet af Cl for personer med erhvervet dgvblindhed.

For det farste oplever de et godt og meget veerdifuldt udbytte. Men det koster energi at
afkode og sortere i al den nye lyd, sa den bliver kommunikativt brugbar. For personer med
dgvblindhed, kan det opleves som en ekstra belastning, fordi de i forvejen er presset
energimaessigt grundet deres funktionsnedsaettelse.

For det andet er det ikke i alle situationer, at lyden fra CI er lige anvendelig. De oplever
det stagrste, og ikke mindst vigtigste, udbytte i forhold til kommunikation og
informationstilegnelse i rolige omgivelser med fa personer til stede, mens udbyttet er langt
mindre i andre kontekster.

For det tredje beskriver de paradoksalt nok, at deres dgvblindhed opleves mere
fremtraedende efter, at de har faet CI. Det kan virke ulogisk, men virker til at relatere sig til
personens made at leve med dgvblindheden pa samt hvorledes de har vaeret vant til, at
samspillet mellem syns- og hgretabet har fungeret i dagligdagen. Det belyser samtidig
vigtigheden af en szerlig radgivningsmaessig opmaerksomhed samt fokus pa
tilgeengeligheden af specialiseret helhedsorienteret radgivning. Samtidig peger det pa
veerdien af kontaktpersonordningen (Lov om Social Service 8§ 98), og de veerktgjer den
giver mennesker med dgvblindhed, ogsa selvom de har Cl, og er tilfredse for det.

FORDELE

Bedret adgang til lyd. Mulighed for
at hgre flere lyde fra omgivelserne

ULEMPER

@get belastning ved lydsortering,
iseer i stgjfyldte omgivelser

Begraenset effekt pa mobilitet.
Trods forbedret hgrelse opleves
det stadig som sveert at navigere i
trafikken

Bedre kommunikation, iseer i rolige
omgivelser og med fa personer

@get adgang til information. Bade i

Energikreevende. Det kreever
offentlig transport og fra radio og tv.

energi at afkode lyden. @ger risiko
for udtreetning

Starre mulighed for deltagelse i
sociale aktiviteter. Bedre
interaktion med familie og venner,
fx via telefonopkald med neere
pargrende.

Forsteerket oplevelse af
devblindheden. For nogle
tydeligger Cl deres
funktionsnedseettelse.

Figur 2. Hovedpointer del 2.
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Hvad viser undersggelsen?

Udgangspunktet for denne undersggelse var et gnske om at fA mere viden om hvordan
personer med dgvblindhed oplever udbyttet af Cl, samt dets pavirkning af deres oplevelse
af dgvblindheden. For at kunne belyse det, er der foretaget en afsggning af
forskningslitteraturen, seks personer med dgvblindhed og Cl samt tre
devblindekonsulenter er blevet interviewet.

Alle de interviewede oplever et stort udbytte af deres ClI, hvilket har en vaesentlig positiv
betydning for deres hverdag og trivsel. De er alle glade for deres valg om at gennemga
operationen. De oplever alle, at deres hgrelse er blevet bedre. Det geelder iseer, nar det
geelder kommunikationen i rolige omgivelser, mens kommunikationen med flere personer
stadig opleves udfordrende. Det geelder seerligt, hvis det finder sted i stgjende omgivelser.
De har gennemgaende faet et starre udbytte og de kan hare langt flere lyde end de kunne
for operationen.

Den videnskabelige litteratur afspejler i hgj grad informanternes erfaring. | litteraturen har
der typisk veeret et fokus pa, hvilket udbytte personer med davblindhed har af en Cl-
operation. Fokus er ofte pa det lydsmaessige udbytte. De inddragne studier viser, at
modtagerne far en bedre harelse og far lettere ved at kommunikere. Forbedringen sker
dog typisk sker fra et meget lavt udgangspunkt og varierer betydeligt fra person til person.
Cl er en effektiv behandlingsmulighed, og forbedrer i de fleste tilfeelde modtagerens
harelse. Modtagerne far dog i de fleste tilfaelde ikke et udbytte, der modsvarer en person
uden hgretab. Det bemaerkes ogsa, at udbyttet er mindre i stgjfyldte omgivelser.

Spargsmalet, der rejser sig, er, om forbedringen i personens hgrelse, nar de bliver ClI
brugere, s&endrer ved oplevelsen af dgvblindheden Kan de stadig betegnes som
dgvblinde, nar deres hgrelse forbedres? Kan det abne nogle muligheder for at
kompensere for synsnedseettelsen, som potentielt kan fare til en redefinering fra degvblind
til blind?

Interviewene i denne undersggelse viser, at personer med Cl fortsat ma kategoriseres
som dgvblinde. Umiddelbart kan det virke paradoksalt. P& den ene side ses der et stort
udbytte af personens Cl, og pa den anden side peges der pa, at de ikke oplever en
grundlaeggende aendring i deres oplevelse af dgvblindheden og de udfordringer, den
medfarer i hverdagen. Der er endda nogle, der oplever, at det forsteerker deres
bevidsthed om dgvblindheden i deres liv.

Paradokset oplgses, nar man ser neermere pa samspillet mellem syns- og hgretabet i
personernes dagligdag. Selvom de oplever en lydmaessig forbedring i dagligdagen skal de
stadig yde en betydelig indsats for at kompensere for syns- og hgretabet For nogle
kreever det ekstra hvile i lgbet af dagen. For andre giver det anledning til overvejelser om
til- og fravalg af diverse aktiviteter i forhold til, hvad de kan overkomme. P& den made er
der veesentlige lighedstreek med det billede, der tegnes af personer med dgvblindhed i
almindelighed. CI giver en bedre lydkvalitet og mere lyd, men personer med dgvblindhed
bruger stadig meget energi pa at kommunikere, navigere i omgivelserne, tilegne sig
information og deltage i sociale aktiviteter.
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Cl opleves som en hjeelp, men har ogsa sine omkostninger. Den ekstra lyd har en
omkostning. Det koster energi at identificere den relevante lyd, afkode den og respondere
pa den. Og den belastning traekker pa en i forvejen begreenset ressource — personens
mentale og fysiske overskud til at navigere i og forholde sig til omverdenen.

Forskningsartiklerne indikerer en stor gennemsnitlig forggelse af evnen til at skelne tale i
stgj, men der vil stadig veere en mange ord, som ikke opfattes. Dertil skal det noteres, at
udbyttet af Cl er individuelt og varierende — nogle personer har stgrre udbytte end andre —
og at disse malinger er baseret pa kliniske tests, som ikke ngdvendigvis afspejler de
komplekse lydmiljger i dagligdagen.

Set fra informanternes perspektiv har dgvblindheden stadig en altomfattende indvirkning
pa deres dagligdag. Den pavirker stadig deres liv pa stort set alle omrader. Dermed er det
stadig relevant at have fokus pa den livsomstillingsmodel, som Gullacksen et al. (2011)
fremhaever som anvendelig i arbejdet med mennesker med dgvblindhed. For selvom de
gennem Cl-behandlingen har opnaet en forbedret hgrelse, er fglelserne af tab, sorg og
savn stadig til stede, og den stadige tilpasning til eendrede livsomsteendigheder er stadig
ngdvendig. Det er tydeligt i informanternes beretninger, at deres hverdag er dikteret af
deres davblindhed. Det er et element, der hele tiden treenger sig pa. Det geelder transport,
indkgb, socialt samveaer og andre aktiviteter mm. Dgvblindheden kraever lgbende
overvejelser og planlaegning af, hvordan mulige udfordringer undgas eller handteres.

Implikationer for radgivningsmaessige indsatser

Hvad kan vi lzere af i forhold til radgivning af personer med erhvervet dgvblindhed, der
enten har Cl eller overvejer det? Undersggelsen peger pa falgende pointer:

e Overvejelser for og imod at fa Cl er ofte betinget af eendringer her og nu — fx en
forringelse af hgrelsen eller synet — men ogsa i lige sa hgj grad forestillinger om
fremtidige — uvisse — aendringer i dgvblindheden. Disse motiver kan veere
sammenfiltret og sveere at forholde sig til iseer spekulationer om mulige fremtidige
udviklinger. Uvisheden om, hvordan dgvblindheden kan udvikle sig, er veesentlige
at italeseette og adressere.

o Det er vigtigt at understgtte etableringen af realistiske forventninger til
modtagerens udbyttet. Progressionen i dgvblindheden og det indre arbejde med at
omstille sig til nye mader at leve sin dagligdag pa er et livsvilkar, som fortseetter,
selv efter Cl-implantation.

e Det er vigtigt at veere tydelig omkring den store indsats, der ofte kreeves for at
opna det bedst mulige udbytte af Cl. Der skal bruges kreefter pa at genoptraene
harelsen. Det kan ogsa vaere ngdvendigt med en ekstra indsats for at sikre, at
undervisning og undervisningsmaterialer er tilpasset personens dgvblindhed.

e Der er lgbende behov for opmaerksomhed p4, at yde den "rette statte pa rette tid”
samt have fokus pa at erkendelse og omstilling stadig er vigtige — ogsa i
processen omkring det at fa Cl, vaenne sig til det og forsta, hvordan det kan hjeelpe
eller ikke hjeelpe i dagligdagen.

e Personer med dgvblindhed, der har faet Cl, har stadig behov for veerktgjer og
strategier til at handtere konsekvenserne af deres dgvblindhed. De kan have et
ekstra behov for at leere nye lyttemaessige strategier, der understgtter det bedst
mulige udbytte af deres CI.
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e Nar det geelder mobilitet, vil personer med dgvblindhed og CI fortsat have behov
for hjeelp. Cl eendrer ikke pa de overvejelser og tiltag, der er ngdvendige i relation
til personens sikkerhed i forbindelse med transport og feerden i gvrigt.
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Appendiks 1: English Summery

This report presents a study on the experiences of people with acquired deafblindness
who have received cochlear implants (Cl). It examines how CI influences their daily lives,
communication, mobility, and perception of their disability. The study provides insights into
both benefits and challenges of living with Cl and acquired deafblindness.

Objectives

Cochlear implants are widely used to treat severe hearing loss and deafness. They
restore auditory perception. However, little research has been done on their effects on
individuals with combined hearing and vision impairments. This study seeks to determine
whether ClI changes the experience of living with deafblindness with regards to e.g. social
participation and daily functioning. Can ClI be so effective that it changes the experience
and need to adapt to life with acquired deafblindness?

Methodology

The study is based on qualitative interviews with six individuals with acquired
deafblindness who have undergone CI surgery. Three professionals specializing in
deafblindness from CFD Radgivning, Viden & Udvikling were also interviewed. In addition,
a literature review was conducted to give an overview of the existing research. The
literature review was updated in 2024 with the release of the second edition of thise
report.

Findings

e Hearing improvement: The participants reported a significant improvement in their
ability to hear sounds. This made communication easier, especially in quiet
environments.

e Challenges in noisy environments: Despite improvements, many still struggle with
speech comprehension in noisy settings. Differentiating sounds remains difficult.

e Impact on daily life: While CI aids communication, it does not resolve all
challenges. Navigation, orientation, and social participation remain affected.

e Fatigue is still a challenge for some: Processing new auditory input requires
concentration. As a result, participants sometimes experience exhaustion. Energy
management is an ongoing concern.

e Mobility constraints: Even with their improved hearing abilities, many still need
assistance. Visual impairment limits full independence.

¢ Emotional and psychological aspects: Adjusting to Cl is complex. It requires
significant rehabilitation and adaptation. Some feel frustration when expectations
are unmet or meet the challenge of their everyday life.
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Conclusion

Cl offers clear auditory benefits for individuals with acquired deafblindness. However, it
does not eliminate the need for specialized support. Communication and access to
information improve, but challenges remain. Mobility limitations, fatigue, and
environmental barriers continue to pose difficulties.
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