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FORORD

Nedsat syn og darlig horelse blandt @ldre mennesker er almindeligt forekommende, men kan synes
bade et overhgrt emne i dansk gerontologi og sundhedsforskning - og overset i hverdagslivet blandt
befolkningen, inklusive mange sundhedsprofessionelle. Dette har mindst to grunde. Dels indfinder
syns- og horesvaekkelse sig s& snigende i det sene voksenliv, at det indebzrer en gradvis tilvenning til
et lavere funktionsniveau, bdde hos personen selv og omgivelserne. Dels er brug af hjelpemidler som
briller og horeapparater udbredt fra 50-60-arsalderen, og mange af os nearer forventninger om svak-
kelse af sanserne som en ”naturlig del af det at blive aldre”, hvorfor livet med nedsat syn eller horelse
er relativt updagtet.

Da iser heretab, men ogsa synstab, skaber gget risiko for ensomhed, tog Fonden Ensomme Gam-
les Vaern i 2016 initiativ til et etnografisk studie af hgre- og synssvaekkelse blandt gamle mennesker,
som bor hhv. hjemme og i plejebolig, for herigennem at fa en anden type viden, end den der ellers
foreligger. Det udmentedes i et forskningsprojekt i 2017-19. Fonden bevilligede 1.442.000 kr. til
padagogisk antropolog og ph.d. Jon Dag Rasmussen, der blev ansat som postdoc, samt kultur-
sociolog og ph.d. Ida Wentzel Winther, lektor ved Aarhus Universitet, afdeling for Pedagogisk An-
tropologi (DPU), der har gennemfort projektet i samarbejde med kultursociolog og ph.d. Christine
E. Swane, direktor og forskningsleder i Fonden Ensomme Gamles Varn. Som anden forskning udfert
ved Aarhus Universitet har dette projekt fulgt geeldende standarder for forskningsfrihed og ansvarlig
forskningspraksis - i tilretteleggelse, udfersel, datahandtering og ved publicering. Alle har saledes
bidraget gennem hele processen, omend hovedparten af arbejdet er foregdet i Jons postdoc-stilling.

Ud over resultater formidlet i denne rapport, som vi har skrevet i feellesskab og med Jon som hoved-
forfatter, er der i projektet produceret filmen Jeg er snart sanselgs - et indblik i hverdagen hos zldre
med sansetab (Winther & Rasmussen 2019), som Ida hovedsagelig har staet for, inklusive en version
med engelske undertekster. Desuden har Jon og |da skrevet forskningsartiklen "The loss of sense - on
old people with acquired sensory loss and the notion of family ecologies”, der forventes publiceret i
Journal of Family Issues (Rasmussen & Winther, under publicering) og formidlet pa flere internation-
ale konferencer.

Vianbefaler at se filmen i sammenhang med laesning af rapporten. Filmen findes pa Fonden Ensomme
Gamles Veaerns hjemmeside, egv.dk.

Vi onsker at takke de mange gamle hore- og synssvaekkede mennesker, som har delt deres hverdag og
refleksioner med os. Tak ogsa til plejehjemsledere, der har dbnet deres institutioner, sé vi kunne indga
aftaler med beboere om feltarbejde og interview; det galder ogsa koordinerende omsorgsmedarbej-
dere i Tarnby Kommune samt ledende medarbejdere i Sundheds- og Omsorgsforvaltningen i Keben-
havns Kommune. Endelig tak til audiologopad og seniorradgiver Erik Brodersen samt audiologopaed
Lis Kragelund, som har delt ud af deres viden om heresvakkelse, horepeedagogik og hereapparater.

Forfatterne
Maj 2020



INDHOLD

Kapitel 1

Kapitel 2

Kapitel 3

Kapitel 4

Kapitel 5

Kapitel 6

Baggrund for et etnografisk studie af sansesvakkelse i alderdommen 7

Et almindeligt, men overset problemfelt 7
Studiets formal 8

Malgruppe 8

Forekomst af syns- og horesvaekkelse sent i livet 9
Synssvaekkelse og synsfunktion 9

Horesvaekkelse og kommunikation 11

Fra sygdom og diagnose til erfaring 1.3
Undersogelsens omrade og hovedsporgsmal 13
Afrunding 13

Metode og empirisk materiale 15

Etnografisk feltarbejde og deltagende observation 15
Verden erfares gennem kroppen 16

Fenomenologi og ikke-reprasentationel teori 177
Etnografisk film som vej til erkendelse og formidling 177
Prasentation af projektets deltagere 18

Senior, xldre, gammel 19

Afrunding 19

Antropoetiske spor 20

Om sansetabets begyndelse 22

Hurtigere reaktion pa nedsat syn end nedsat horelse 22
Det snigende sansetab 23

Naturliggerelse af sansetab i alderdommen 24
Afrunding 24

Nar klarhed, lyd og lys forsvinder 26
/AEndring af omfeltet 26

Selvopfattelsen pavirkes 28

Delte erfaringer befordrer kommunikation 29
Praktisk sans fordrer faktiske sanser 29
Afrunding 31

Klgften mellem det sansesvakkede menneske og verden 33
Samtalens svaere vilkar 33
| periferien af det mellemmenneskelige samveer 35

Afrunding 37

De fysiske omgivelsers medvirken 39
Offentligt tilgaengelige og ikke-tilgeengelige steder 39
Akustik og synlighed i private hjem 39

Omgivelsernes genkendelighed skaber adgang 40
Falles ansvar for den fysiske placering i det sociale 42
Afrunding 42

Kapitel 7

Kapitel 8

Kapitel 9

Kapitel 10

Kapitel 11

Kapitel 12

Kapitel 13

Kapitel 14

Stigmatisering — szerligt ved horetab 44

Mistanken om kognitiv svaekkelse 44

Bestrabelser pa at beskytte samtalen og dens parter 45
Tilbagetraeekning fra samtaler der involverer flere mennesker 46

Afrunding 48

Tilpasning til hverdagens praktiske goremal 50
| egen bolig med staerkt sveekket syn 50

Bevaegelse ud af boligen 52

At tilvaenne sig en verden der forskubber sig 53

Afrunding 54

Usikkerhed og utryghed i hjemmet 56
Pludselig star de der 57

Fremmedsprog og utydelig tale 57

At kunne ses af andre, men ikke vide af hvem 58

Afrunding 59

Kompensationstaktikker til handtering af svaekkelsen 61
At beveaege sig rundt eller traeekke sig tilbage 61

At blive tvunget til at vaelge lyden fra 62

Vedholdende monologer 63

Sysler og aleneaktiviteter 64

Oplevet social deltagelse ved hjelp af litteratur, tv og radio 66
Fokusering og udelukkelse af det uvaesentlige 66

Sensorisk kompensation - er der noget vundet i svaekkelsen? 677
Afrunding 68

AMD-relateret synstab og sansefzenomener 70
Gerotranscendens 72
Afrunding 73

Hjzelpsom protese, besveerligt apparat? 75
En nedvendig, besveerlig adgang til verden 75

Verden knyttet sammen af ledninger og (livs)linjer 76
Horeapparater der bade hjzlper og forstyrrer 79
Forslag til forbedringer eller ny teknologi? 81
Afrunding 82

Familieokologi — familiens pavirkning og justeringer 84
Familiemiddage 84

Familiegkologiens sammenbrud 85

Afrunding 87

Konklusion og anbefalinger 89
Anbefalinger 90

Litteratur 94

Websider 99



KAPITEL 1

Baggrund for et etnografisk studie af
sansesvakkelse 1 alderdommen

Det at kunne sanse spiller en vasentlig rolle for menneskers hverdagsliv og livskvalitet. Et stort antal
gamle mennesker lever med forandrede livsvilkdr, der bl.a. skyldes gradvis svaekkelse og tab af en eller
flere sanser. Horelse, lugt, smag, folelse og syn undergdr kontinuerlige @ndringer i lobet af livet (4ldre-
Forum 2016). Nar mennesker i det sene voksenliv mister en eller flere sanser, som de igennem livet
har erfaret verden med, har det konsekvenser for hele deres tilvaerelse. Deres vaeren-i-verden forandres,
dvs. de mader hvorpa de erfarer og er i dialog med omverdenen (Ingold 2000b; Merleau-Ponty 2012).
Deres bevagelsesradius indskraenkes gradvist parallelt med autonomi og handlemuligheder (Swane
2005, 2007, 2011). Sansesvaekkelsen har isar indflydelse pa de dele af hverdagslivet, som deles med
andre, og de sociale livsbetingelser @ndres séledes radikalt (Howes 2005; Wallhagen 2009; Vannini,
Waskul & Gottschalk 2012).

Denne rapport er baseret pa en etnografisk undersogelse af syns- og horesvaekkede gamle menneskers
erfaringer. Forskningsprojektet har tilstreebt at komme naermere en forstdelse og beskrivelse af alder-
dommen med erhvervet syns- og/eller hgretab og fenomener, der knytter sig hertil. Begrundelsen for at
sosatte projektet har vaeret, at der i Danmark er begranset (kvalitativ) forskning pa omradet. Rapporten
beskriver en rakke af de forhold, som gor sig galdende blandt sansesvakkede gamle mennesker, s& de
kan begribes og tages alvorligt i befolkningen. Rapportens analyser bidrager ogsa med nye vinkler pa
sansesvakkelse til de sundhedsfaglige discipliner, der beskeeftiger sig med omradet.

ET ALMINDELIGT, MEN OVERSET PROBLEMFELT

Syns- og horesvaekkelse indfinder sig ofte langsomt og snigende gennem det senere voksenliv, og svaek-
kelse af en eller begge sanser indebaerer derfor en gradvis tilvaenning til et lavere funktionsniveau. Selv en
mindre sansesvakkelse kan medfere indskraenkninger i kommunikation og udfoldelsesmuligheder, skabe
athangighed af andre mennesker og social isolation (/ldreForum 2000). Fordi der er forventninger om
en "naturlig, aldersrelateret” sveekkelse af syns- og heresansen, og fordi brug af hjaelpemidler som briller
og horeapparater er udbredt, foregar livet med selv markant nedsat syn og/eller horelse ofte relativt
upaagtet; det gealder savel i forskningen som i de aldres sociale omgivelser i hverdagslivet (Tjorn-
hej-Thomsen 2009; Johnson, Jilla & Danhauer 2018).

Forskning og formidling af viden om syns- og horesvaekkelse blandt aldre er hovedsagelig indskraenket til
biologiske forhold, here- og ojensygdomme samt hjaelpemidler til athjelpning af funktionstab. Det ses
bl.a. i publikationen Kend din krop — ndr den celdes (/EldreForum 2016), hvor et kapitel dedikeret til sanser-
ne ikke har en egentlig forfatter og ngjes med at skitsere de navnte aspekter - og hvor hverdagslivet og
konsekvenser for kommunikation og det sociale liv ikke bergres. Sociale aspekter af ldres liv med syns-
og horesvakkelse har siledes endnu ikke haft sarlig stor forskningsmaessig bevagenhed i dansk geronto-
logi og sundhedsforskning, selv om disse sansetab udger vaesentlige problemstillinger i alderdommen;, i
familie og bekendtskabskreds og i fagfolks arbejde med gamle mennesker.’

! Der udarbejdedes i 2014 et antropologisk speciale ved Kgbenhavns Universitet med fokus pa
forstaelse af lyd og herelse (Thorstholm 2014). Aktuelt er et forskningsprojekt i gang om aldre med
dovblindhed pa Institut for Psykologi, Kebenhavns Universitet samt et studie af synstab og livskvalitet
blandt 55+-drige i VIVE - Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velferd.




STUDIETS FORMAL

Formalet med projektet er at skabe ny viden om sociale og kulturelle aspekter af syns- og horesvaekkelse
i alderdommen. Rapporten reprasenterer gnsket om at supplere eksisterende sundhedsvidenskabelig
viden med hverdagsorienterede og antropologiske perspektiver. Evnen til bl.a. at here og lytte, at se og fa
oje pa, er faerdigheder, der tilleres og vokser gennem ovelse og praksis i sociale kontekster. Herigennem
integreres sansningen og bliver en del af den individuelle, kropslige, menneskelige organisme - sével som
del af de socialt sammensatte institutioner, vi mennesker organiserer os i. Sanser er derfor pd samme tid
biologiske og kulturelle (jf. Ingold 2000a, Vannini, Waskul & Gottschalk 2012) - og de forstas og analyseres
som sddan i denne rapport.

Begreberne sansesvaekkelse og sansetab er centrale i rapporten. De rummer det forhold, at vores sanser
gradvist sveekkes som en del af kroppens aldringsproces og pga. tilstedende sygdom. En felles betingelse
for de mennesker, som har deltaget i studiet, er, at de er alvorligt pavirket af nedsat hare- eller synsevne i
deres relationer til den sociale og fysiske verden, og at sansetabet grundleeggende pavirker deres hverdag.
En del af deltagerne har medicinske diagnoser, men det er ikke disse, der vagtes her. Indeholdt i forsk-
ningsdesignet er en abenhed for de fanomener, som har vist sig i det empiriske arbejde, samt et fokus pa
deltagernes generelle livsbetingelser. Vi har vaeret optaget af at fa indblik i forstepersonsperspektiver, del-
tagernes fortellinger og erfaringer. Det overordnede forskningsspergsmal handler sidledes om, hvordan
vi kan begribe den kvalitative karakter af de sansemassige forandringer, der sker, erfares og gennemleves,
nar mennesker padrager sig sansesvaekkelse i den sene del af deres liv.

Som beskrevet i en raekke studier (fx Sheets-Johnstone 1992; Merleau-Ponty 2012; Vannini,
Waskul & Gottschalk 2012) er det sensoriske system yderst komplekst og kendetegnet ved ind-
viklede forbindelser mellem krop og sind. Nar sanserne svakkes, kompenseres med forskellige
hjelpemidler. Merleau-Ponty har beskrevet, hvordan ”proteser” som en blindestok kan komme til at
fungere som et blindt menneskes kropsdel, fordi det er via stokken, at den blinde raekker ud til og forstar
sine omgivelser, som derfor kan feerdes med stokken som en slags forleenget kropsdel (2012). Briller og
horeapparater og en lang raekke andre teknologier kommer i spil ved syns- og horenedszttelse; de erhver-
ves, bruges eller ikke bruges, bliver vaek, bliver fornyet eller burde fornyes, er utilstraekkelige mv.

Studiet analyserer med en fanomenologisk tilgang erfaringer og problemstillinger, der er knyttet til gamle
menneskers liv med og uden disse hjaelpemidler; nar de skal fungere i hjemmet, nar de er ude, néar de er
alene og sammen med andre. Studiet undersgger siledes forbindelsen mellem sansesvaekkelse og udvik-
ling af kompenserende fardigheder, og hvordan det forandrer personens relationer til omverdenen, ikke
mindst i familien.

MALGRUPPE

Studiets forskningsfelt er gamle menneskers erfaringer med syns- og/eller horenedsattelse og konse-
kvenserne for deres sociale liv og kommunikation. Malgruppen er afgraenset til personer, der primart
har enten markant nedsat horelse eller nedsat syn i en sddan grad, at hverken horeapparat eller briller i
tilstreekkeligt omfang kan afhjelpe funktionsnedsattelsen. Nogle deltagere har begge problemer, fx syns-
tab i mindre grad og horetab i hojere grad. Studiet er saledes afgrenset fra den ikke ubetydelige gruppe
af zldre med erhvervet devblindhed, som har en kombineret aldersrelateret syns- og horenedsettelse.?

> Devblindblevne skgnnes at udgere 5% blandt 80+-arige og 10% blandt 90+-arige
(Mgller & Mortensen 2010; Socialstyrelsen 2018).

For vi gér til det etnografiske studies metode, det etnografiske feltarbejde og rapportens analytiske ka-
pitler, skitseres i de folgende afsnit en raekke sundhedsvidenskabelige forskningsresultater, der med tal
og statistikker viser omfang af og sygdomsmaessige arsager til svakkelse af syn og horelse i det sene
voksenliv.

FOREKOMST AF SYNS- OG HORESVAKKELSE SENT | LIVET

Den nationale befolkningsundersggelse af sundhed og sygdom, SUSY-undersggelsen (Jensen et al
2018), opererer kun med ganske fa sygdomme, der medforer hhv. syns- og horesvaekkelse. Det gaelder grd
steer, der giver nedsat syn, og tinnitus, der pavirker horelsen. A£ldredatabasen rummer indtil videre kun ét
sporgsmal om sansetab, nemlig om gra steer, og det kun i den seneste spergerunde i 2017.?

Der er identificeret en raekke sundhedsmaessige problemstillinger knyttet til svakkelse af syn og horelse,
bl.a. at nedsatte sanser let kan forarsage forvirring og i nogle tilfeelde passivitet hos @ldre mennesker, og
at nedsat syn og horelse derfor ofte forveksles med demens (Foreningen Danske Dgvblinde n.d.).

Nzsten tre fjerdedele af voksenbefolkningen angiver i 2017 i SUSY-undersogelsen, at de har faet kontrol-
leret synet inden for de seneste tre ar (Jensen et al. 2019). Personer med diabetes har en gget risiko for
bdde hore- og synssvaeekkelse og anbefales at fa kontrolleret synet arligt, da sygdommen bl.a. kan skade
nethinden (/ldreForum 2016).*

| det folgende ser vi pd de to typer af sansesvakkelse hver for sig; forst syn, dernast horelse.

SYNSSVAKKELSE OG SYNSFUNKTION

Nedsat syn opstar hos mange mennesker i 40-50-arsalderen, og fra 60-arsalderen stiger risikoen for gjen-
sygdomme, der kan fore til varig synsnedsaettelse (/&ldreForum 2016). Der findes ikke precise tal for,
hvor mange ®ldre mennesker i Danmark, der er blinde eller svagsynede. Der findes et synsregister for
bern og unge op til 18 ar, hvor personer med nedsat synsstyrke over en vis grad skal registreres (Kennedy
Centrets @jenklinik); men der findes ikke noget synsregister for voksne blinde og svagsynede. For alle
voksne og bern skennes det, at omkring 65.000 personer har en alvorlig synsnedszttelse. Det vurderes
desuden, at 90% af alle personer med synshandicap er over 75 ar, ifolge IBOS - Instituttet for Blinde og
Svagsynede (n.d.).

Synshandicap er en samlet betegnelse for svagsynet, sterkt svagsynet, blind med lyssans eller total blind-
hed. Et synshandicap defineres som et nedsat syn, der ikke kan korrigeres med briller, kontaktlinser, lup,
kikkert eller andre hjelpemidler. Synshandicap kan ikke udelukkende defineres ved en diagnose eller en
persons synsstyrke. Det varierer, hvad mennesker med samme synsstyrke kan og ikke kan. Derfor er man
ifolge IBOS nedet til at se pa den enkeltes funktionsevne, og hvordan man klarer forskellige situationer i
hverdagen (ibid.).

Synsfunktionen er undersogt i Sundheds- og sygelighedsundersogelserne af befolkningen, hvor der sporges
til evnen til uden besveer at laese en almindelig avisartikel.

> Da forende geriatere var involveret i etablering af A£ldredatabasen, som skulle rumme spgrgsmal

om hyppige sygdomme og funktionstab i alderdommen, glemte de syns- og heretab - til deres
senere fortrydelse, jf. personlig samtale mellem Christine E. Swane og professor emerita i geriatri
Marianne Schroll. | 2017 er der tilfpjet spgrgsmalet om gra steer.

Diabetes indebarer en halvanden gang forhgjet risiko for horenedsettelse (Horikawa et al. 2013;
Horeforeningen n.d. a).




Andel, der uden besvaer kan laese en almindelig avisartikel,
fordelt efter aldersgruppe. 2010-2017
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Figur 1. Sundheds- og sygelighedsundersggelserne 2010, 2013 og 2017 (Johannesen, Davidsen &
Christensen 2019, s. 29).

Af figur 1 ses at andelen af aldre mand, der kan lese en avisartikel uden besveer, malt fra 2010 til 2017, for
65-74-arige er faldet til 84%, for 75-84-arige ses en lille stigning til 76%, og for 85+-drige er andelen
faldet til 62%. Blandt aldre kvinder ses ingen @endring for 65-74-arige og 75-84-arige, men for kvinder
pa 85+ ar er andelen, der kan lzese en avisartikel uden besveer, faldet til 56% (Johannesen, Davidsen &
Christensen 2019, s. 28).

En anden rapport sammenkobler resultater fra en sporgeskemaundersogelse blandt blinde og staerkt
svagsynede personer pa 65 ar med /Aldredatabasens sporgeskemaundersggelse i 2017 (Amilon, Casier
& Rogeskov 2019). Rapporten belyser, i hvilket omfang og hvordan blinde og staerkt svagsynede aldres
levevilkar afviger fra @ldre i almindelighed. Sandsynligheden for overordnet set at veere tilfreds med
livet er 22 procentpoint lavere blandt blinde og staerkt svagsynede aldre end blandt respondenter fra
/Eldredatabasen, ndr der tages hojde for forskelle i alder og ken mellem de to grupper. Samlet set tegner
resultaterne et billede af, at blinde og steerkt svagsynede @ldre er mere udsatte end aldre i almindelighed
pa langt de fleste af de undersggte forhold, og at denne udsathed for mange blinde og sterkt svagsynede
celdre resulterer i et ddrligere helbred, en hajere risiko for ensomhed og en lavere livskvalitet.

QDjets aldring og sygdom

Som navnt opstdr nedsat syn hos mange allerede i 40-50-arsalderen. Med alderen sker der fysiologisk
det, at linsen stivner, hvorved evnen til at fokusere pd genstande tet pa aftager - det gaelder fx ved lzesning
af boger og aviser. @jets lysfolsomhed aftager ogsd med alderen, og det samme gealder kontrastfolsomhed,
evnen til at skelne gratoner, hvilket fx betyder en reduktion af evnen til at se i uklart vejr (A£ldreForum
2016). Dertil er der en raekke aldersrelaterede gjensygdomme, som har sarlig stor indvirkning pa gamle
menneskers syn: grd steer, gron ster og AMD.

Grd steer er en tilstand, hvor der pga. aldersbetinget fortatning opstar tiltagende uklarheder i gjets
linse, som findes bag pupillen. Linsen kan blive s& uklar, at pupillen for andre bliver helt gra eller hvid
at se pa. Heraf navnet, som kommer af det tyske ”grauer starren” for ”gra stirren”, der er blevet til
“grd ster” i det danske sprog. | dag vil man fa foretaget en operation, inden gjensygdommen bliver sa
udtalt (Danske Blindesamfund n.d. a).

Ifelge Dansk Blindesamfund, der refererer til Sundhed.dk, har omkring halvdelen af 75-arige gra steaer
og er pavirket af uklarheder i linsen, og stort set alle i 80-arsalderen er pavirket i storre eller mindre
grad. Forekomsten er som tidligere naevnt dog usikker pga. manglende samlet registrering. Ifolge den
nyeste befolkningsundersogelse har 4,4% af voksenbefolkningen gra steer, estimeret til i alt 208.000
personer (Jensen et al. 2019, s. 35). For meend pa 65-74 ar er det 9%, og for meend pa 75+ ar drejer det
sig om 20%; for kvinder i samme aldersgrupper er forekomsten hhv. 13% og 26% (ibid., s. 36). Ligesom
i befolkningsundersogelsen er data i Aldredatabasen selvrapporteret, hvilket muligvis forklarer en del
af forskellen i udbredelse. | £ldredatabasens nyeste sporgerunde i 2017 svarer 3% af 52-62-arige ja til,
at de har gra ster, mens det blandt 67-77-arige er 16% og blandt 82-97-arige er 30% (Siren & Larsen
2018).

Gron steer er en samlebetegnelse for sygdomme, hvor fallestrakket er skader pa synsnerven pga. for-
hojet tryk i ojet, som skaber udfald i synsfeltet, ogsa kaldet kikkertsyn. Det kan bl.a. medfere problemer
i trafikken; det kan vaere svaert at holde den rigtige vognbane, man kan overse noget, der fx kommer fra
siden, blive pavirket af bleending ved natkersel, og nar der ellers kraeves en god orienteringsevne. Gron
steer kan behandles medicinsk eller med laserbehandling (A£ldreForum 2016). En tidlig diagnosticering
kan forebygge yderligere synstab (Dansk Blindesamfund n.d. b). Det anslas, at op til 50% af alle voks-
ne, der lider af gron star, er uvidende om, at de har sygdommen.

AMD — aldersrelateret makuladegeneration — er den hyppigste arsag til blindhed og synstab i den vestlige
verden. Hver fjerde dansker over 70 ar anslas at veere ramt af AMD. AMD er en nethindesygdom, som
angriber den midterste del af synsfeltet, hvor man har sit lsesyn og det syn, som man fx bruger til at
genkende ansigter med. Sygdommen kan ikke helbredes, men med lgbende injektioner i gjet kan den
ofte holdes i ave (Dansk Blindesamfund n.d. c).

HORESVAKKELSE OG KOMMUNIKATION

Fra omkring 60 ar oplever mange mennesker, at deres horelse forringes. 800.000 danskere har hgretab i en
eller anden grad (Hereforeningen n.d. b; se ogsa Bengtsson & Rogeskov 2010) og ca. 300.000 horeap-
parat og har behov for teleslynge og andre hjalpemidler (Horeforeningen n.d. b; se ogsa Remer 2006).
Forekomsten af betydelige horeproblemer stiger med alderen, serligt fra 55-arsalderen (von Gablenz
& Holube 2016; Homans et al. 2017). Knap hver tredje zldre pa 65+ ar har en grad af horenedset-
telse, og blandt 85+-arige drejer det sig om 70-90% (Nationalt Videnscenter for Demens, 2017).

Den mest alvorlige gene af nedsat horelse er, at det vanskeliggor kommunikationen med andre menne-
sker (A&ldreForum 2016). | Sundheds- og sygelighedsundersggelserne er der spurgt til, om man uden
besveaer kan hore, hvad der bliver sagt under en normal samtale mellem tre eller flere personer (Jensen et
al. 2018).




Andel, der uden besvar kan hgre, hvad der bliver sagt under en normal samtale mellem 3
eller flere personer, fordelt efter aldersgruppe. 2010-2017
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Figur 2. Sundheds- og sygelighedsundersggelserne 2010, 2013 og 2017 (Johannesen, Davidsen & Chri-
stensen 2019, s. 29).

Andelen af zldre, der uden besveer kan hore, hvad der bliver sagt under en normal samtale mellem tre
personer eller flere, er i perioden 2010 til 2017 faldet for alle @ldre og for begge kon (figur 2). Det
storste fald ses blandt 85+-arige mand, hvor andelen i 2010 var 31%, mens den i 2017 er faldet til 19%
(Johannesen, Davidsen & Christensen 2019, s. 28).

Blandt de mildere konsekvenser af ubehandlet hgretab kan vare en stigende frustration og irritabilitet,
en tendens til at traekke sig fra storre forsamlinger og dermed opleve ensomhed, isolation og nedsat
livskvalitet. De seneste drs forskning viser, at ubehandlet horetab med tiden forgger risikoen for demens
(Livingston et al. 2017), hvilket tilskrives, at hjernen mangler lydinput.

/Eldre med nedsat horelse har gget risiko for at blive socialt isoleret, og de har flere depressive symp-
tomer sammenlignet med aldre med intakt herelse, ifolge Nationalt Videnscenter for Demens (2015,
2017). Et nyere fransk studie tyder pa, at nedsat horelse ikke i sig selv har nogen direkte indflydelse pa
udvikling af kognitiv svaekkelse, men at indflydelsen gér via depressive symptomer og social isolation
forarsaget af den nedsatte horelse (Amieva et al. 2015). Under alle omstendigheder peger under-
sogelserne pa, at individet formes i et taet samspil med omgivelserne. Som narvarende rapports ana-
lyser vil vise, er der en teet sammenhang mellem det individuelle, det sociale, det materielle og sa de
sansemassige evner, vi anvender for at nd og bega os i verden.

Orets slitage og skader

Hovedarsager til hgrenedsattelse er aldringsbetinget slitage pa sanseharene i det indre ore, stojska-
der samt arvelig disposition (/£ldreForum 2016). De forste problemer opstar ofte ved baggrundsstg;.
Efterhanden forer slitage pa horelsen til skader pa det indre ore, som ikke kan helbredes (Patienthand-
bogen 2019). Heoretabet begynder ofte med, at det bliver svarere at hore hgje toner, fx fuglesang, og
det kan blive vanskeligt at identificere og skelne lyde og lokalisere lydkilder. Samspillet mellem gret og
nervesystemet rammes, og forstaelsen bliver vanskeligere. Horenedsattelse kan vare ledsaget af gener
som gresusen og ringelyde i grerne eller hovedet, ogsa kaldet tinnitus.

Den estimerede andel af befolkningen, der lider af tinnitus var 12,7% i 2017 - en stigning fra 10,1% i
2010, hvilket giver et nuvaerende estimeret antal pd i alt 600.000 personer (Jensen et al. 2019, s. 35).
Blandt 65-74-arige mand er forekomsten 27% og for 75+-arige 22%. Blandt kvinder er den estimerede
forekomst 15% i begge tilsvarende aldersgrupper (ibid., s. 36).

FRA SYGDOM OG DIAGNOSE TIL ERFARING

I afsnittene ovenfor er det beskrevet, hvordan sygdomme og funktionsnedsattelse relateret til syn og
horelse pa en raekke omrader er tiltagende blandt danske @ldre. Som beskrevet er funktionsnedszttelse
pga. syns- og horesvaekkelse bade et individuelt og et socialt anliggende. Den samme sygdom kan i
det enkelte oje og ore forarsage varierende skader, og den funktionsnedszttelse, det ”handicap”, som
den enkelte erfarer, beror pa det komplekse samspil mellem individuelle, sociale og fysiske betingelser:
hvor, med hvem og hvordan man orienterer og bevager sig i hverdagen samt med hvilke formal. Dette
demonstreres i analyserne nedenfor. Men som naevnt beskaftiger studiet sig ikke med de zldre del-
tageres diagnoser og arsager til deres syns- og horenedsettelse, ud over hvad angar informationer,
som de selv har tillagt tilstraekkelig betydning til at dele dem med os.

UNDERS@GELSENS OMRADE OG HOVEDSP@RGSMAL

Rapporten bygger pa en sakaldt hverdagslivstilgang (fx Bech-Jergensen 1994; Swane 1996, 2007,
Winther 2016, 2017). | forleengelse af traditionen for hverdagslivsstudier udforskes her sansesvaekkelsens
oplevelses- og erfaringsdimensioner i alderdommen. Dvs. at der gennem etnografisk feltarbejde og kvalitative
interview sgges indsigt i, hvordan sansesvakkelse foles, opleves, erfares og taenkes af gamle mennesker,
og hvordan deres livsomstandigheder pavirker deres livskvalitet, muligheder og iser sociale forhold.
Undersogelsens hovedsporgsmal er:

Hvordan erfares hverdagslivet med sansesveekkelse blandt gamle mennesker i Danmark?

Sporgsmadlet har vi spgt at besvare ved at fokusere pa de erfaringer, fenomener og detaljer, som vi-
ser sig, nar man bruger tid sammen med syns- og horesvakkede gamle mennesker (jf. bl.a. Clifford
1996). Herved tilforer undersegelsen ”kod og blod” til den sundhedsvidenskabelige viden. Trods sin
kvalitative og dybdesggende karakter danner studiet basis for at forstd en rakke generelle aspekter af
sansetab. Andre aldre menneskers liv, som er rundet af samme vilkar, vil have mange bergringspunkter
med de erfaringer, der beskrives i de kommende kapitler. Et eksempel er de ”store forteallinger”, vi er
stedt pa hos langt de fleste af studiets 21 sansesvaekkede deltagere, fx oplevelsen af at darlig horelse i
mange situationer far mennesker til at fole sig 7dumme”. Det geelder ogsa eksistentielle fortallinger og
praktiske erfaringer. De store fortallinger og de mange og myldrende ”sma” eksempler giver genlyd pa
tveers af deltagergruppen. Disse monstre udger en slags spor i materialet, der vidner om mere generelle
erfaringer. Pa baggrund af enkelte menneskers beskrivelser og betragtninger af deres eget liv skaber
analysen af deltagernes formidlede, observerede og analyserede hverdagsliv siledes basis for at forstd
mennesker i lignende situationer samt deres handlemader, problemer og erfaringer.

AFRUNDING

Dette indledende kapitel har introduceret til det etnografiske studies genstandsfelt: syns- og horesvaek-
kede gamle menneskers hverdagsliv. Introduktionen er lavet ved at inddrage sundhedsvidenskabelig
viden om sygdom og aldersrelateret svaekkelse, som ligger til grund for manges sansetab i alderdom-
men. Det star saledes klart, at mange ®ldre mennesker lever med funktionsnedszttelse, fordi deres
brug af hereapparater, briller og andre hjelpemidler ikke kan kompensere tilstraekkeligt for syns- og
horetabet.

Dertil er forskningsprojektets hovedsporgsmal stillet og studiets videnskabelige tilgang introduceret:
en etnografisk udforskning af gamle menneskers hverdagslivserfaringer og forstdelser af deres sanse-
svaekkelse. | naeste kapitel folger metodeovervejelser knyttet til studiet, for vi nar til rapportens mest
centrale tekster: analyserne af feltarbejde og interview.




KAPITEL 2
Metode og empirisk materiale

Som navnt i kapitel 1 hviler beskrivelser, interviewuddrag og analyser i denne rapport pa etnografisk
feltarbejde. Begrebet etnografi bruges i humanvidenskabelige discipliner og rummer mange variationer
af metodiske tilgange og skrivestile (se fx Hastrup 2003; Ingold 2014; Mogensen & Rasmussen 2017).
Derfor beskrives i det folgende de forstdelser af etnografi og feltarbejde, der ligger til grund for tilveje-
bringelsen af netop dette studies empiriske materiale. En redegorelse for den konkrete fremgangsmade
og de metodiske valg er desuden helt central for at forsta og vurdere den viden, der formidles i de
efterfolgende analytiske kapitler.

Rapporten prasenterer et kvalitativt etnografisk studie blandt 21 mennesker pa 74+ ar. Studiet giver ind-
blik i og skal dermed skabe lydhorhed for sansesvaekkelsen, som er et subjektivt erfaret forhold, der knytter
sig til det enkelte menneskes livsverden og kommer til udtryk pa mange mader. Nar vi fremhaver indblik
og lydherhed, er det for at illustrere, at vores sprog er fyldt med visuelle og auditive begreber, som vi teenker og
forstar verden igennem. Igen og igen tager vi os i at anvende ord som fx refererer til synet. Det kunne vi
fjerne eller nedtone, men vi fastholder det som en pointe - ogsa for at skerpe laeserens opmarksomhed
pa synets dominans i vores verden.

ETNOGRAFISK FELTARBEJDE OG DELTAGENDE OBSERVATION

Etnografisk feltarbejde er taet knyttet til det metodiske begreb deltagende observation. Begrebets to led,
deltagende og observation, beskrives i det folgende.

Ordet deltagende peger pd, at etnografiske feltforskere ofte er ude efter ikke alene sproglig viden, men
ogsa viden som knytter sig til handlinger og forstaelser, som er “tavse”, indeholdt i det, som folk gor.
Etnografisk metodelitteratur understreger, hvordan den mest centrale viden i mange sammenhange
ikke nodvendigvis er genstand for samtale (fx Hammersley & Atkinson 2007; Hastrup 2003; Rasmus-
sen 2018). Forskere sporger om meget, men det er alligevel ikke sikkert, at de mest indforstdede hand-
linger kan formidles gennem sproglige beskrivelser, heller ikke selv om de studerede mennesker gor alt
for at svare pa sporgsmélene. Et afgorende element er derfor muligheden for at tilegne sig viden gen-
nem deltagelse i de praksisser, begivenheder og handlinger, der karakteriserer den givne sammenhang.
Der kan fx stilles sporgsmal om stemningen under aftensmaltidet pa plejehjemmet eller ved familie-
middagen; men de svar, som kan gives, er pd ingen mdde at sammenstille med den mederfaring, som
opnas, nar man som forsker deltager med egen krop og sanser. Fornemmelsen af at sidde ved bordet
i et givent rum, smagen af maden, lyden og akustikken, belysningen, samtalernes made at flyde pa og
deres temaer - alt dette kan ikke beskrives tilbundsgdende i et interview, men fordrer egen deltagelse.

Metodebegrebets andet led, observation, beskriver en mere distanceret rolle, hvor feltforskeren trakker
sig tilbage med det formél at iagttage den studerede sammenhangs elementer og hendelser, som de
viser sig, nar der indtages en mere passiv og betragtende rolle. Det at erfare den studerede kontekst
“udefra” og fra en mere “uengageret” position giver mulighed for at reflektere over serlige sammen-
haenge og for at kortleegge fanomener, som ikke pa samme made trader frem, nar man er direkte in-
volveret. Med det "uengagerede” blik kan man fa gje pa detaljer og updagtede elementer, som maske
viser sig at vaere betydningsfulde, men som sjaeldent forstds og italesaettes som vigtige (Winther 2017).




Beskrivelsen af de to positioner er kunstigt adskilte, da man ofte veksler mellem at deltage i det
studerede felt og at observere den sociale dynamik. Som feltforsker ma man indga i de deltagelses- og
observationsformer, der er tilgengelige. Etnografisk forskning kombinerer og sammenligner saledes
“deltagelsesviden” og "observationsviden” i feltarbejdet, og de to vidensformer reflekterer og supplerer
hinanden i sdvel det empiriske engagement som i det analytiske og skrivende arbejde. | ethvert felt-
arbejde findes bestemte muligheder for hhv. deltagelse og observation (Hastrup 2003). Nogle sam-
menhange efterlader mere plads til det ene, andre til det andet, men en plads skal der til (ibid.). Det
er op til den enkelte forsker at afklare og afkode - ogsa etisk - hvordan pramisserne for deltagelse og
observation er i den konkrete kontekst, bl.a. da denne form for interaktion altid vil forstyrre de del-
tagende.

| det feltarbejde, som ligger til grund for denne rapport, har premisserne for deltagende observation
vaeret rundet af det vilkar, at de studerede mennesker har veeret gamle og pa forskellig made svaekkede,
herunder bl.a. i forbindelse med deres hore- og/eller synsmessige kapaciteter, men ogsa mere gene-
relt. Feltarbejdet er foretaget i de sammenhange, hvor deltagerne har deres hverdagsliv, og da de alle
er gamle mennesker, er meget af arbejdet foretaget i deres hjemlige omgivelser - enten i private hjem
eller pa plejehjem, hvor ca. halvdelen bor. Det videnskabelige ideal er, at man sgger indsigt i savel de
sociale som i de fysiske rammer, hvori hverdagslivet udfolder sig. Ofte har de fortlobende interaktio-
ner, deltagelse i aktiviteter og samtaler besiddet en skrgbelighed, som bl.a. er rundet af de sansemzes-
sige svaekkelser, som disse gamle mennesker lever med. Som rapporten giver eksempler pa, kan sakaldt
almindelig aktivitet som samtale og andre sociale situationer vare sire udfordrende og kraevende. Sma
besgg bliver afbrudt grundet deltagernes trethed, deres mangel pa koncentrationsevne eller andre
sanse- og sygdomsrelaterede komplikationer.

VERDEN ERFARES GENNEM KROPPEN

Projektets informanter har alle erfaret verden med og gennem den krop, de nu engang er givet, og som
den med arene har forandret sig. | studiet er der tale om erfarne og erfarede kroppe. Med den franske
filosof Merleau-Ponty (2012) er det gennem kroppen, at vi far adgang til verden. Kroppen er forst og
fremmest vores tilstedevarelse i verden og vores mulighedsbetingelse for at engagere os i den. Nar men-
nesker, der i deres sene voksenliv mister en eller flere sanser, som de har erfaret verden gennem, har det
konsekvenser for hele den made, de erfarer verden pa. De kan ikke lzengere hore og se, hvad de tidlige-
re kunne. Som navnt indsnzvres deres bevagelsesradius og den made, hvorpa de kan indgd i sociale
sammenhange. Nar sanseapparatet svaekkes, @ndres grundleggende erfaringsmuligheder, de aldres
veeren-i-verden forandres, hvilket far stor betydning for deres livsverden - bade den, de subjektivt erfarer,
og den, de deler med andre. Det er disse erfaringer, vi forseger at komme narmere i de folgende kapitler.

Nar man som forsker arbejder med andre menneskers erfaring, er det elementeert, at vi ikke erfarer
verden pd samme made. | forleengelse af Merleau-Ponty er vi forskelligt placeret i verden, kropsligt,
erfaringsmassigt, emotionelt m.m. Vi ma derfor forsgge at satte os i andres sted pa den mest muligt
indfelende made. Vi kan ikke se, hore eller gore rede for og reprasentere denne verden ”indefra” og pa
fuldsteendigt deekkende mader. Vi kan ikke ”feltarbejde os” til en konkret erfaringsviden om fanomenet
sansesvakkelse.

FANOMENOLOGI OG IKKE-REPRASENTATIONEL TEORI

Vi har bestrabt os pa at levere sa loyale og indlevende reprasentationer af de studerede verdner og at
nd sa langt i retning af et sdkaldt indefraperspektiv som muligt i bestreebelsen pa at forsta, analysere og
prasentere materialet. Her traekker vi pa fenomenologien (Schutz 1953) og en nyere teoriretning, der kal-
des ikke-repreesentationel teori® (fx Thrift 2008; Vannini 2012, 2015). Sidstnavnte gor op med en viden-
skabelig illusion om, at forskere pd en deekkende made kan redeggre for verden ved at reducere den til
handterbare storrelser. Det gaelder, nar vi skriver, filmer, optager, redigerer og pa andre mader soger at
indfange studerede fenomener. Ethvert forseg pa dette skal forstas netop som forsag, altsa en ufuldstaen-
dig bestrebelse pa at beskrive forhold i en bevaegelig og omskiftelig verden. Et fremtraeedende element
i denne tradition er idéen om, at forskere ogsa kan arbejde kreativt med empiriske fund og erfaringer
fremkommet igennem feltarbejde. Dette er udnyttet i flere af de observationsbaserede beskrivelser i ana-
lysen og i filmproduktionen.

Et andet forhold, som vil vaere markant i den videre laesning af denne rapport samt i filmen, er, at nogle
af de studerede personer traeder tydeligere frem end andre. Der er saledes stor forskel pd, hvor meget vi
traekker pd feltarbejde og interview med de enkelte deltagere. | nogle kapitler og i filmen er visse gamle
menneskers stemmer mere narvaerende end det kor af deltageres stemmer, som forskningsarbejdet sam-
let set bygger pa. Interviewuddrag og andre elementer er valgt, fordi de bidrager med forhold og erfarin-
ger, der har genklang i det samlede materiale. Som det er tilfzeldet med mennesker generelt, har nogle af
projektets deltagere vaeret seerligt praecise i deres mader at udtrykke sansesvakkelsens erfaringsverden pa,
andre mere utydelige og vaevende. Det skal understreges, at vi i analysen ikke har forsggt at bortsortere
eller underspille det tovende, det upracise eller udefinerbare, da disse forhold har vist sig at felge med,
ndr gamle mennesker rammes af sansesvaekkelse; det vil nogle interviewuddrag beare praeg af. Ydermere
spiller det ind, at der har vaeret forskelle i deltagernes kapacitet, hvorfor det har veret muligt at folge
nogle uden for boligen til fx dagcenter, andre er besggt i deres hjem ad flere omgange, og endnu andre
har vaeret svaekkede og begranset i en sadan grad, at der kun er foretaget et enkelt besgg af kortvarig
karakter, eller et interview er gennemfort i to omgange.

ETNOGRAFISK FILM SOM VE] TIL ERKENDELSE OG FORMIDLING

Et serkende ved etnografisk feltarbejde er, at der opereres med et bredt empiribegreb; dvs. med en
vidtrekkende idé om, hvilke materialer og kilder der kan inddrages (fx Okely 1994; Ehn & Lofgren
2010), og som knytter sig til de studerede liv (Rasmussen 2017). | dette studie kombineres flere
metoder for at belyse projektets hovedsporgsmal. Som forskere er vi traenet i at tilgd verden med vores
forskerkroppe: vi er til stede, vi ser, lytter og samtaler. Men vi bruger ogsa teknologier som lydoptagere,
still- og filmkameraer som en slags forskerkroppe, hvorigennem det professionelle blik pa andre mader
fokuserer pa de udforskede fenomener (MacDougall 2006; Winther 2013). Det audiovisuelle element
er dermed en made at se og vare i felten pd med egne sanser, der skaerpes, nar de anvendes gennem
lydoptagere, still- og filmkameraer. Dette er ogsa en made at arbejde og erkende pd i den analytiske proces,
og endelig er det en mdde at preesentere og formidle forskningens resultater pa gennem en forskerfilm.

Som led i projektet har vi filmet, fotograferet, optaget lyd og redigeret en etnografisk film. Fordelen er,
at filmen besidder den kvalitet, at den gor brug af andre virkemidler end skrevne tekster. | filmen spiller
elementer som lyd og billede en central rolle, og det bliver herved muligt at kommunikere og skabe
en anden forstaelse for bestemte fanomener og problematikker. Lyd, stemmer og lydlandskaber, der
er optaget i, taler til folelseslivet pd mader, det ikke er muligt i skrevet tekst. De levende billeder lader
deltagerne komme direkte til orde med deres egne stemmer, deres mader at tale pa, mader at vagte
fortaellingerne pa, med deres blikke, toven, entusiasme og pauser. Herved giver filmen iagttageren en
helt umiddelbar oplevelse af de steder og sammenhange, hvori feltarbejdet er foretaget, og hvor de
udforskede liv foregar.

> Oversattelse af det engelske begreb non-representational.




Filmen overkommer dog ikke helt de klassiske, socialvidenskabelige problematikker vedrerende reprae-
sentation. Problemerne ligger i, at forskere udlaegger de studerede menneskers livsverden pa egne mader
(Clifford & Marcus 1986; Geertz 1988), eftersom den etnografiske filmmager stadig klipper, redigerer og
tilretter det materiale i lyd, billeder og beskrivelser, som fremtraeder i den feerdige film. Ligeledes betyder
det noget, at modtageren (publikum) kan vere uklar i sin modtagelse og forstaelse af filmen. | en skreven
tekst kan man forklare konteksten og udfolde analyserne til en grad, hvor man som forfatter vurderer,
at et givet tema er afsluttet. | en forskningsfilm er den slags ikke muligt. Filmen star som et supplement
til det analysearbejde, der evt. skrives, og filmens scener og fortaelling ma uspecificeret henvende sig til
“the whom it may concern”, som Crawford skriver (1993). | den forstand gaelder den kritiske stilling-
tagen og refleksion, som knytter sig til andre typer forskningsarbejde, repraesentation og formidling,
ligeledes her, hvor mediet er film, og fordi der findes en forferende og fortaellende kraft i det redigerede
formsprog.

Den etnografiske film gor det muligt for forskerne at anlagge et alternativt perspektiv pa det analytiske
arbejde. Film fungerer i andre modi, fordi billeder og lyd kommer med en iboende vilje” og retning -
fordi de allerede i optagelsessituationen er formet af den verden, som optages gennem kameralinser og
mikrofoner. Derfor besidder materialet bestemte spor, som ma forfolges i arbejde med redigering og
komposition. Film- og lydmaterialet kan ikke moduleres frit, der kan ikke tilfgjes ting, detaljer eller for-
klaringer, som ikke er en del af optagelserne, men man ma arbejde med at komponere stykker af billede
og lyd, som de foreligger fra feltarbejdet (Suhr & Willerslev 2013). | denne forstand kan film udgere en
slags sekundaer sansning, hvor man som tilskuer indtreeder og engageres i det univers, som fremvises.
Nar filmen indgar i denne afrapportering, og nar teknologien er gjort til en del af forskningsprojektet,
skaber dens visuelle og auditive formsprog et nyt lag i arbejdet, der spiller sammen med andre former
for analyse, erkendelse og formidling. Det betyder, at den etnografiske film kan sta alene, pa samme
made som denne rapport vil kunne, men at rapport og film far en storre dybde, nar de forstas som
forbundne storrelser. | denne forstand leverer den konventionelle skrivning sammen med film og lyd
et mere omfattende vidensbidrag, der formmassigt og perspektivisk prasenterer forskellige vinkler pa
det undersggte omrade.

Konkret harvi siddet med et omfattende interviewmateriale, hvor langt det meste bade foreligger i inter-
viewudskift og i form af lyd. En stor det af materialet foreligger ligeledes som film. Alt dette er laest,
hort og set igennem igen og igen, og vi har i projektets film, Jeg er snart sanselos — et indblik i hverdagen hos
celdre med sansetab (Winther & Rasmussen 2019), klippet en fortzlling sammen, som indeholder centrale
elementer vedrgrende sansesvaekkelse, som stort set alle studiets deltagere deler. Nogle @ldre menne-
sker er filmet taet pa, andre i silhuet. Nogle er i nerbillede, andre er anonyme, og vi har valgt at supplere
disse personers silhuet med billeder fra deres omgivelser. Der er eksperimenteret med lys, billedets og
lydens skarphed og uskarphed med det formal at understrege de mange uklarheder og erfaringsmees-
sige usikkerheder (her i en bred forstaelse af dette begreb), som sansesvakkede mennesker lever med.

Alle deltagere har givet deres samtykke, og efterfolgende har filmen veret vist hos de informanter, der
treeder tydeligst frem. Denne metode, hvor vi rejser tilbage og viser filmen, for den gores helt ferdig,
er en form, som Ida Wentzel Winther har praktiseret i alle sine film. Deltagerne far her mulighed for
at se, kommentere og evt. @ndre kompositionen. Denne proces lader os desuden tage de involverede
menneskers kommentarer med retur, sa de kan inddrages i det videre analysearbejde (Winther 2013,
2014, 2016).

PRASENTATION AF PROJEKTETS DELTAGERE

16 kvinder og fem mend, i alt 21 personer i alderen 74 til 98 ar, udger deltagerne i dette projekt. De
lever alle med en svaekkelse af syns- og/eller hgresans, der er opstaet i lebet af livet og kraftigt forveerret
i deres alderdom. Otte deltagere bor pa plejehjem, og 13 bor i egen bolig, heraf en med sin familie. To
af de deltagende mand er gift, de ovrige deltagere er ikke. 13 har hgretab, seks synstab, to har begge
dele. | materialet indgar desuden samtaler med og observationer af personer i deltagernes nare om-
givelser samt interview med to audiologopader.

De @ldre sansesvakkede mennesker er fundet med hjelp fra sundhedsprofessionelle og ved at gore
brug af forfatternes egne netvaerk og forbindelser. De kommer fra en bred vifte af sociookonomiske og
-kulturelle vilkar, idet hore- og synssvaekkelse rammer alle grupper og samfundslag (modsat en rakke
andre sygdomme som fx diabetes og KOL, der afspejler ulighed i sundhed). Hertil er prioriteret, at del-
tagerne kommer fra forskellige dele af Danmark. Hovedparten er fra Hovedstadsomradet pga. prak-
tiske forhold, der knytter sig til udforelsen af feltarbejdet. De bor omkring Kebenhavn, pa Vestegnen,
Amager og Frederiksberg sdavel som i selve byen. En deltager og dennes familie bor i en sterre by pa
Nordsjzlland, og en anden pa Vestsjalland. | Vestjylland bor en enkelt deltager, og i Midtjylland har vi
besogt tre deltagere samt en ekspert pa hgreapparatsomradet.

Alle deltagere har givet skriftlig informeret samtykke til anvendelse af materialet i formidling af resul-
tater fra projektet.

SENIOR, ALDRE, GAMMEL

| rapporten anvendes gennemgdende termerne gamle mennesker eller eeldre. Vores sprogbrug baserer sig
pd, at alle deltagerne i undersggelsen er tradt ind i den livsfase, der kulturelt og historisk er defineret
som alderdom (se fx Kirk 1995; Blaakilde & Swane 1998). Dette er ikke ngdvendigvis foreneligt med
alle deltagernes beskrivelser af sig selv i en tid, hvor ordene senior, seniorliv og aldring er kommet ind i
hverdagssproget. Kulturelt og samfundsmaessigt er der nemlig i de senere artier opstdet en tendens
til at "aflyse” alderdommen (Kihlmann & Kirk 2012). Fra WHO og EU er begreber som sund, aktiv og
vellykket aldring vandret ind i savel sprog som politik og praksis pa det sdkaldte @ldreomrade (Lassen
2014a). Bestraebelserne gar bl.a. ud pa at mindske den samfundsgkonomiske belastning i kelvandet
pa den demografiske udvikling, hvor vi lever leengere - men ogsa med flere sygdomme. Her er inaktivitet
og stillesiddende adfcerd blevet fyord, og rehabilitering og service med vaegt pa (genop)traening og udvikling
har erstattet dele af det felt, der for var domineret af pleje og omsorg i sprog, politik og praksis.

Nar vi fastholder at bruge begreberne gamle mennesker, eldre og alderdom, skyldes det bl.a., at vi ind-
skriver os i en kulturvidenskabelig og kritisk aldringsforskning (fx van Dyk 2014; Twigg & Martin 2015),
hvor der opponeres imod stremninger, som fokuserer blindt (apropos) pa idealer om aktiv, sund og
vellykket aldring (Lassen 2014b, 2015). Denne forskning udfordrer tendensen til, at eldre mennesker
forst og fremmest betragtes som ressourcer for arbejds- og civilsamfund, og at vi devalueres, nar vi ikke
lzengere deltager i produktion af formel og definerbar vaerdi. Den inkluderer ogsa en kritik af fordomme
og normer, som i aldringsvidenskaben kaldes alderisme (Bytheway 1997),° og som beskriver diskrimina-
tion, der alene baserer sig pa alder og pa de samfundsskabte billeder og normer, hvor alderdommen
stereotypt beskrives som forfald (Swane 1996; Blaakilde 1999).

AFRUNDING

Rapporten beskriver altsa hverdagslivet i alderdommen med sansesvaekkelse, tab, besveerligheder og
indskraeenkede muligheder. Den viser samtidig de deltagende gamle menneskers handtering af de udfor-
dringer, de lever med, deres agens om man vil, og deres nuancerede og staerke refleksioner, intentioner
og liv som gamle. Hermed skulle rapporten gerne bidrage til et nuanceret billede af alderdommen, hvor
sygdom og svaekkelse, pauser og aktivitet, ofte pa nedsat blus og mere usynlig for omgivelserne, er
vaesentlige aspekter af livet.

For vi tager hul pa de analytiske kapitler, som udger resten af rapporten, gives en smagsprove pa,
hvordan sanserne er den kropslige og erkendelsesmassige adgang til verden, og hvordan svakkelse af
syn og horelse forandrer verden, som den kendes.

® En oversettelse af det engelske ord ageism (Butler 1969).




ANTROPOETISKE SPOR

Hun herer ikke meget, men hun

horer fortiden og minderne

det som siges bedst og pa bedste made

fortvivlelsen og forhabningen, leengslen

gennem stgjen i grerne, henover stgjen i grerne

pd samme tid horesvaekket og staerkt tilstedeveerende
svaekket og steerk

i sit tilstedeveer

det er ikke det samme

at veere sammen med andre leengere

der er langt til folk

der er

opstdet en stor distance som ikke kan males

der er

uendelig uendeligt langt ind til ham

sadan foles det feelt

forvirrende forsmdende forstyrrende forrdende fortabende fortabt

at veere tabt

ikke bag en vogn, som de siger
men bag sine sansers virksomhed
det syn som ikke vil

det lys som ikke vil finde vej ses
atse A ikke atse

foruden
fulde

fem

nar det bliver for meget, tager jeg min cykel

siger han

cykler i vinden, pa bakkerne, pa steder, hvor jeg bare er mig selv

sa kan jeg klare det lidt igen

siger han

ikke at kunne hgre, at svare ’hvabehar’ igen og igen og igen og igen
at sta der alene imellem mennesker jeg kender sa godt

at sta urerlig

urorligt

alene’

7 Termen antropoesi er hentet hos antropolog Adrie Kusserow, der anvender poetiske tilgange til

formidling af etnografiske erkendelser (fx Kusserow 2017).




KAPITEL 3
Om sansetabets begyndelse

| dette og folgende kapitler formidles analyser af studiets empiriske fund og erkendelser. Strukturen
i kapitlerne er, at nogle afsnit handler om mere generelle temaer, der vedrorer sansesvaekkelsen
uanset dennes karakter af hhv. syns- eller horetab, evt. en kombination af begge. Andre afsnit er mere
situationsbestemte og drejer sig om fx anvendelse af teknologiske hjzelpemidler, der folger med bestemte
former for sansesvaekkelse, og de sociale forhold der knytter sig til situationer i familie- eller plejehjemsliv.
Nogle analyser har karakter af caselignende beskrivelser med udgangspunkt i erfaringer fra deltagernes
hverdagsliv. Kapitlerne byder sdledes pa bade generelle og udvalgte problematikker, som erfares og
héndteres af de studerede gamle mennesker, der lever med sansevaekkelse.

| lobet af projektet er det blevet tydeligt, hvordan det sociale liv lider skade, nar hgrelsen og synet, som vi
almindeligvis anvender til kommunikation og i sociale sammenhcenge, sveekkes. Sameksistens er afhangig af
menneskers tilgeengelighed og adgang® til hinanden. Oplevelsen af fellesskab, det ”at skabe noget sammen”,
kan forstas som en praksis, der er bundet op pa evnen til at kunne dele en oplevelse og at kunne give udtryk
for en saddan oplevelse i sprog eller anden kommunikation.? Derfor medforer svakkelse af de sanser, vi
kommunikerer ved hjelp af, primart syn og herelse, en markbar og tydelig svaekkelse af det sociale liv.
Sansesvakkelsen medforer et mangesidigt tab for den enkelte, og dertil rammer funktionsnedsattelsen
langt bredere, da naertstdende andre - familiemedlemmer, venner, bekendte osv. - ogsd pavirkes af
svaekkelsen pa meget konkrete mader. Studiet viser hertil, hvordan forholdene til de sundhedsfaglige
personer, der arbejder med og omkring de gamle - social- og sundhedshjzlpere og -assistenter, ergo- og
fysioterapeuter m.fl. - ligeledes pavirkes.

HURTIGERE REAKTION PA NEDSAT SYN END NEDSAT HORELSE

| dette kapitel belyses, hvordan sansesvaekkelsen begyndte at vise sig hos studiets deltagere. Ofte er der
gaet lang tid fra de forste sma tegn pa syns- eller horesvaekkelse, til funktionsnedsattelsen blev klarlagt -
og derpa til handling pa de diffuse forandringer i de gamles sansninger af deres omverden.

Synssveekkelse opdages generelt tidligere, mens konstatering af horesveekkelse er langt langsommere. Audio-
log og seniorkonsulent Erik Brodersen blev i studiets start interviewet, da han er en af landets forende
eksperter i hgreapparater, deres anvendelse, udvikling og historie. Han beskriver opdagelsen af hore-
svaekkelse som en ofte drelang proces, der involverer erkendelse af en skrantende horelse fra sével de be-
rorte mennesker selv som fra deres omgangskreds og familier. Der er gerne lang vej fra de forste mange
’hvabehar’-ytringer og misforstdelser til handtering af problemet af horeprofessionelle. Dette mgnster
ses ikke ved synssvaekkelse, som oftest opdages og handteres hurtigere.

Brodersens beskrivelse resonerer i hoj grad med undersggelsens empiri. | det folgende treekkes en raekke
eksempler frem med det formal, at de kan bidrage til at skabe indsigt i, hvordan sansesvaekkelse hos zl-
dre mennesker fremtreeder. Dermed er hdbet, at beskrivelserne kan understotte en hurtigere konstatering
af bade syns- og horesvaekkelse - og den professionelle hjelp til at handtere forandringerne i hverdagen.

8 Begrebet tilgeengelighed dakker her det, som pa engelsk kaldes access, altsa det forhold, at vi
som mennesker har en eller anden form for adgang til hinandens erfaringsverdner.

° Sproghistorisk er ordet kommunikation afledt af det latinske communicationem, der betyder
"at gore felles” eller ”at dele”. Se fx Online Etymology Dictionary.

DET SNIGENDE SANSETAB

Viindleder deltagernes egne fortallinger om sansetabets start med eksempler pd opdagelse af syns- og
horesvaekkelse efter et arelangt snigende funktionstab. | det folgende forteller Holger pa 82 ar, som
bor i eget hus, om den lange proces, som ledte frem til den egentlige opdagelse af hans horesveekkelses
omfang.

Ida: Kan du huske, hvorndr det startede?

Holger: Nej, det kom jo sd gradvist, sd, oh, det leegger man jo ikke rigtig meerke til. Men jeg gik jo ikke
til horelaege eller noget, for jeg var pensioneret, altsd sidst i 1990’°erne md det jo have veeret. Jeg kan
huske, at der var en horelege, efter at have mdlt, hvor ringe jeg horte, undrede [han] sig ncesten over,
at jeg havde klaret at veere lerer sd leenge, som jeg gjorde, altsd til jeg blev 60.

Som Holger siger, sa lagde han ikke rigtig merke til, at hans horelse forringedes. Svaekkelsen foregik
ganske langsomt over en lang arrakke, hvor han formaede at klare sig igennem et arbejdsliv som lzerer.

Selv om synstab generelt opdages og forer til indkredsning af mulige hjaelpemidler langt tidligere i forle-
bet, end det gaelder hgrenedsattelse, fortzller Hannah pa 83 ar, hvordan hun end ikke overvejede mu-
ligheden af, at hun sd darligt i den periode, der ledte frem til, at hendes synstab blev konstateret.

Hannah: Altsd, oohhh... forst sd begriber man det slet ikke. Hvorfor man ikke kan se, at der stdr en
blomst? Og man ser efter, hvor den blomst er henne. ”Jeg har da kobt en blomst i gdr, ik’?” Og sd plud-
selig far man oje pd det, og sd teenker man, “hvorfor har jeg ikke set det for?” Altsd, jeg var personligt...
den forste, ohh, opfattelse... det var, at jeg var blevet dement... at jeg ikke kunne finde de stromper, jeg
gerne ville have pa... eller om den bluse var straget, eller om den ikke var stroget. Ganske simple, prak-
tiske hverdagsting — det blev pludselig... anderledes. Sa skulle man ta’ den der bluse ik’?... “Er den nu
stroget, eller er den ikke stroget?“ og sd vaennede jeg mig til... at gd forbi en eller anden og sige, “jamen,
sig mig, sidder det rigtigt, er det i orden?“

Jon: Tojet?

Hannah: Ja.

Jon: Ja. Fordi du ikke selv kunne se det?

Hannah: Ja, eller ndr man ikke selv rigtig kan bedomme det. Altsd, oh, man veenner sig ogsd til det.
Jeg gor det ikke sd meget mere nu. Men i begyndelsen var det sveert... men man skal ikke opgive og sige,
“det kan jeg ikke mere” og “det’ forbi!”... og alt det der...

Hos Hannah var den tiltagende svaekkelse knyttet til oplevelsen af, at smd rutiner i hverdagen begyndte at
skride. Hun fortaeller fx, at fysiske ting i storre grad blev vaek for hende. Tvivlen begyndte at finde ind
i Hannahs tilveerelse, en lille tvivl, der i mere praktisk henseende knyttede sig til alle de blomster, be-
klzedningsgenstande og andet, der i stadig sterre grad begyndte at gemme sig. Men erfaringerne handler
samtidig ogsa om sterre tvivissporgsmal og usikkerheder; som nar hun begyndte at overveje, om hun
skulle vaere begyndt at lide af demens. Hannah fik svaert ved at vurdere handlinger i hverdagen, som hun
tidligere ikke havde problemer med. Verden begyndte pa flere mader at forrykke sig, og hun forklarer i
uddraget dette med, at de mange velkendte bestanddele, som findes i hverdagen, i tiltagende grad frem-
treeder ”anderledes”.'® Der opstod en fremmedhed, som hun ikke var i stand til at identificere arsagen
til, men som hun spekulerede pa. Hun fortaller desuden, hvordan hun i sterre grad end tidligere inddrog
hjaelp hos sine omgivelser.

9 Sadanne forskydninger i hverdagen sker netop ogsa ved begyndende demens (Swane 1996).




Uddragene indeholder erfaringer med, at den opstdede svaekkelse ankommer gradvist og naesten umeer-
keligt i de gamle deltageres liv. Denne erfaring findes pa tveaers af materialet, hvor langt de fleste deltagere
opdagede de sansemassige skred og problemer et stykke tid efter, at de ma vere sat ind. For mange er
det derfor sveert at beskrive begyndelsen pa deres sansesvakkelse af den simple grund, at de i svaekkelsens
forste tid ikke var opmarksom pa at koble de sma forandringer i hverdagen til netop syns- eller hgretab.

En forklaring herpa kan vere, at vi generelt ikke er opmarksomme pa at identificere syns- og horesvaek-
kelse, da vi ikke kender tegnene pa disse svaekkelser, som de optraeder i hverdagslivet. Som uddraget med
Hannah peger pa, kan andre forklaringsmodeller og sygdomsbilleder kulturelt ligge lige for, fx risikoen
for demens og andre lidelser, der optrader hyppigst i den sene alderdom. Vi accepterer maske i hojere
grad nedsat horelse og syn, nar vi - og vore naermeste - &ldes, da disse svaekkelser er "naturliggjort” som
en del af forfaldsteenkningen knyttet til alderdom og fremskreden alder, som nzeste afsnit omhandler.

NATURLIGGORELSE AF SANSETAB | ALDERDOMMEN

| den danske tv-serie Matador (1978-1982) optraeder karakteren fru Fernando Meohge, der lider af hore-
tab, og som igennem serien portratteres sammen med sin horetragt - som seriens andre personer ofte
tvinges til at tale direkte ind i for at gore sig forstaelige i hendes selskab. Indeholdt i fru Mehges karakter
er en slags accept af, at gamle mennesker ofte ikke kan heore. Svaekkelsen, misforstaelser og andre pro-
blemer, der opstér i forlengelse af det udtalte kommunikationsproblem (et forhold, der bliver indgaende
beskrevet senere i denne rapport) far en humoristisk behandling i tv-serien, der ikke som sadan har til
hensigt at udstille den gamle dame, men som bygger pa en underliggende sammenkadning af forholdet
mellem alderdom og horesvakkelse.

Det er med andre ord ikke bemzrkelsesverdigt, nar et gammelt menneske ikke kan hgre. Problemet er, at
den ”naturaliserede” kobling mellem sansesvaekkelse og alderdom kan bevirke, at vi implicit accepterer
de problemer, som viser sig hos gamle mennesker. En sddan accept kan forleenge de reaktioner fra savel
de bergrte mennesker selv som fra deres omgivelser, der vil fore til igangsettelse af passende interven-
tioner og stotte. En bemarkning som ”hun herer ikke sd godt leengere, men hun er jo ogsa gammel”
indeholder en manifestation af denne accept. Som rapporten beskriver i de folgende kapitler, er der
omfattende sociale og eksistentielle dimensioner forbundet med svaekkelsen. Disse problemer kan der
kompenseres for i et vist omfang, men kun hvis syns- eller hgresvakkelsen bliver opdaget, og der bliver
sat ind pa passende made og i forleengelse af, at der opstar multiple sansetab med hgj alder.

AFRUNDING

Som familie, venner og fagpersoner kan vi alle blive mere opmarksomme pd de sma tegn pa syns- og hore-
svaeekkelse, som er beskrevet af studiets deltagere. Sma problemer og besveer med at hore og se, mang-
lende orientering, forvirring og tilbagetraekning kan alt sammen vare tegn pa begyndende svakkelse af
syn og horelse hos gamle mennesker. Det er forhold, vi bor have i baghovedet og reagere pa og hj=lpe til
med at intervenere overfor - og tage hgjde for i en falles hverdag i privat- og arbejdsliv.

Hermed vil vi forhabentlig kunne bidrage til ogsa at imgdega de mange problematiske og socialt iso-
lerende virkninger og konsekvenser af syns- og hgretab, som vi skal undersgge narmere i det folgende.




KAPITEL 4
Nar klarhed, lyd og lys forsvinder

| dette kapitel indkredses, hvad det overordnet betyder at opleve hverdagen med steerkt svaekkede sanser.
Vi dykker ned i, hvad der sker, nar klarheden, lyden eller lyset forsvinder delvist eller helt.

Den amerikanske forfatter Rebecca Solnit (2006) diskuterer betydninger knyttet til det engelske ord
lost."" Oversat til dansk kan ordet betyde fx tabt, forsvundet, radvild, vildfaren, bortkommet eller fortabt. Solnit
sondrer mellem to forskellige betydninger af ordet. At tabe noget, skriver hun, handler om, at det velkendte
falder bort. Nar man er fortabt, drejer det sig derimod om, at det ukendte viser sig og tager over. Taber
man sine nggler, er ngglerne borte, imens man stadig er klar over, hvor man befinder sig. Nar man er
fortabt, er man vildfaren, fordi verden er storre end den viden, man besidder om den.

Nar vi har med alvorlig sveekkelse og tab af sanser at gore, er denne nuancerede forstdelse af tabets
betydning vasentlig. Nar man begynder at miste sin hore- eller synssans, falder noget velkendt og
grundlaeggende bort, nemlig evnen til at percipere, dvs. sanse, marke, fornemme og vare i dialog med
verden gennem de afggrende “kanaler”, som de fleste er udstyret med fra fedslen, og som vi udvikler
og lerer verden at kende med livet igennem. Feltarbejdet har vist, hvordan dette tab af sansekapacitet
direkte er relateret til erfaringen med at veere fortabt: en oplevelse af, at verden gradvist traekker sig pa
afstand, forsvinder, antager nye, ukendte og usikre former og derfor i stigende grad foles fremmed."”

ANDRING AF OMFELTET

Hannah, hvis uopdagede synstab blev tematiseret i forrige kapitel, beskriver konsekvensen af sin svakkelse
som en radikal @ndring af det, hun kalder "omfeltet”. Hun forklarer, at man, nar synssveekkelsen satter
ind, kan fole, at man ”er mere i sin egen kreds”. Hannah er fodt og opvokset i Tyskland, men har levet
sit voksne liv i Kebenhavn. Begrebet omfeltet er formentlig lant fra det tyske umfeld, der i sin psykologiske
og sociologiske betydning betegner de omgivelser, vi lever og fungerer i. Omfeltet kan i denne kontekst
oversattes til hele den sfare af sdkaldte ydre pavirkninger, vi bevaeger os i - de mennesker, fanomener
og elementer, som findes overalt omkring og imellem os. Omfeltet betegner alt det, der fornemmes og
foles i den umiddelbare nzerhed, og som findes i form af sansestimuli, sansninger og atmosfaerer. Denne
beskrivelse og de niveauer, som omfeltbegrebet umiddelbart baerer med sig, vaekker genklang i studiets
materiale, da der hos alle de deltagende gamle mennesker er oplevelser af, at sansesvaekkelsen leder dem
ind i en mere tilbagetrukket og afsondret til(stede)veerelse, hvor de, som Hannah s& precist formulerer
det, er “mere i deres egen kreds“. Svaekkede sanser har afgerende konsekvenser for de gamles veeren-i-verden
(fx Merleau-Ponty 2012), for de mader, de eksisterer og fungerer pa.

En af de andre staerkt synssvakkede personer, som har deltaget i studiet, er 88-arige Otto. | et interview
med ham pa plejehjemmet taler vi om hans syn.

Jon: Jeg ved ikke, om — det er jo sveert at beskrive — men du kan se en lille smule eller hvordan? Eller
kan du slet ingenting se?

Otto: Jeg kan se en lille smule.

Jon: Okay (haj biptone i baggrunden)... og hvordan er det, hvis du skal forklare det? Altsd sadan,
hvordan ser du mig? Er det omrids fx, eller hvordan? (Hoj biptone i baggrunden).

Otto: Jeg kan slet ikke se dig...

”Lost really has two disparate meanings. Losing things is about the familiar falling away,
getting lost is about the unfamiliar appearing” (Solnit 2006, s. 22).

Det er altsd mere end et sprogligt spil, nar vi i en engelsk artikel skriver, at “the loss of senses is
a loss of sense” (Rasmussen & Winther, under publicering).

Jon: Nej, okay... (Haj biptone i baggrunden, der fortscetter, og fortsat snakken) men jeg teenker, du ser
vel lys og skygge, gdr jeg ud fra, eller hvordan er det?
Otto: (Biptone i baggrunden) Det er det, jeg benytter mig df...

Hvis vi igen traekker pa Hannahs begreb omfeltet, som beskriver fenomenet indefra, ses her, hvordan Ottos
omfelt er steerkt begranset. Han ser kun lys og skygge, og som han i en anden sammenhang forklarer,
abner han kun sjaldent gjnene, da de diffuse visuelle indtryk generer ham og gor ham béde forvirret og
treet. Konsekvensen er, at Otto lever med, at han skermer sig fra de begraensede synsoplevelser, han er
i stand til at have, da de ikke giver ham noget brugbart, men forstyrrer og udmatter den gamle mand.

Samme type begransning beskriver de hgresvaekkede @ldre i studiet. Den folgende beskrivelse er lavet pa
baggrund af deltagelse i et ugentligt besgg pa et dagcenter sammen med den horesvaekkede Dagmar pa
95 ar, der bor alene i eget hus.

En lille time efter afgangen fra Dagmars bolig sidder vi ved et bord i pleje- og dagcentrets spisesal sammen
med en gruppe mennesker, som Dagmar har kendt igennem en drreekke. Som hun forteller kort inden, da
vi gdr gennem centrets gange, starter gruppen onsdagen med at modes ved det samme bord, hvor de har
faste pladser. De far kaffe og brod. Som besagende feltarbejder fdr jeg tildelt en plads for enden af bordet
ved siden af Dagmar. Herfra oplever jeg, hvordan gruppen hurtigt er optaget i livlige samtaler. Det bliver
samtidig tydeligt, hvordan en betragtelig del af kommunikationen sldr fejl. Sporgsmadl farer forbi, forbliver
ubesvaret hcengende i luften, imens store dele af reaktionerne — latteren, svarene og kommentarerne —
forekommer lettere upassende og skeve. Smd misforstdelser er en vedvarende del af samtalerne — som en
slags konstante og smd beviser pd de horevanskeligheder, der deles af de gamle mennesker omkring bordet.
Inger og Kurt taler om en gudstjeneste, der blev afholdt pd plejecentret i sidste uge. Dagmar melder sig ind
i samtalen ved at snakke om sidste drs julefest, tydeligvis fordi hun opfatter, at det er denne begivenhed,
der diskuteres. Der er ingen af de andre, som responderer pd hendes bidrag, og det er uklart, om de
udeblivende responser handler om kommentarens upassende karakter, eller om den opstdede korte stilhed
neermere er udtryk for den horesveekkelse, som alle ved bordet lever med i forskellig grad.

Dagmars kaffekop vipper pa underkoppen, men hun ser ikke ud til at bemeerke det. Den gor antreek til at
veelte ved vibrationerne i bordet. Porcelcen der klirrer. Koppen bliver ncermest en billedlig manifestation af
den ubalancerede og skrobelige kommunikation, der kendetegner situationen. Dagmar tager koppen op for
at nippe til kaffen, hvorefter hun scetter den tilbage — stadig vippende pd underkoppen. “Der er si meget
larm inde i mit hoved,” siger hun og vender sig imod mig. Hendes horeapparater hyler, hajlydt. ”Det er en
dejlig ost, denne her,” fortscetter hun kort efter. En bemcerkning, der synes at afveebne den frustrerede tone
i hendes forrige udbrud. Og som tydeliggor, hvordan kvinden er vant til at leve med denne staj i sit hoved.

Beskrivelsen peger pa, hvordan de gamle mennesker i plejecentrets spisesal opholder sig i fysisk naerhed
af hinanden, men trods denne tathed og et for de flestes vedkommende arelangt bekendtskab, oplever
store udfordringer i den samtale, de udveksler pa kryds og tvaers hen over bordet. Det er tydeligt, at den
lille gruppe szetter stor pris pa hinandens selskab, og de ser alle frem til de ugentlige moder i dagcentret.
Men det er bemarkelsesvaerdigt, hvordan store dele af deres kommunikation fejler.

Ved igen at treekke pa omfeltbegrebet bliver det tydeligt, hvordan de sansesvakkede gamle menneskers
omfelt ikke bare bestar i det, som kan kaldes det fjerne neere, som ikke kan heres; altsa hvordan det
ikke bare er samtalen ved nabobordet eller medarbejderens felles beskeder om dagens aktiviteter, som
siges ud i lokalet. Det er ikke alene fornemmelsen for noget mere ”afsidesliggende” eller ”perifert”, der
pavirkes og er utilgengeligt. Det omfelt, som her er yderst begranset pga. Dagmars og de andre gamle
menneskers horesvaekkelse, er i lige sd hoj grad det nermeste nere. Den verden af mennesker, snak og



lydstimuli, som findes umiddelbart pa den anden side af de aldrende gregange og horeapparaterne, hvis
fornemmeste formal er at bringe lydbolger ind, hvor de kan erfares, bearbejdes, oversattes og sendes
videre. Det, som er svaekket, er adgangen til alt det, der foregdr umiddelbart pa den anden side af de
gamle menneskers hud; lige uden for det, vi populeart forstar som kroppens afgransning.

SELVOPFATTELSEN PAVIRKES

Anlaegger vi et socialpsykologisk' eller interaktionistisk' perspektiv, bliver det tydeligt, hvordan personligheden
pavirkes direkte af sansesvaekkelsens konsekvenser. Ved bordet i dagcentrets opholdsstue sidder en lille
flok gamle mennesker, der satter stor pris pa hinanden, men som er staerkt udfordret i helt almindelig
samtale. De bliver ved med at forsege, men ma erfare, hvordan store dele af kommunikationen slar
fejl. Den amerikanske mikrosociolog Erving Goffman (fx 1969) beskriver, hvordan vi er i et formbart og
foranderligt forhold til os selv og den omgivende verden, da vores handlinger og mader at agere pa hele tiden
tilpasses forskellige situationer. Tages denne teori bogstaveligt, betyder det, at vi aktivt bruger andre
mennesker, faellesskaber, verbal og non-verbal kommunikation som materiale til at forsta vores egen
position i verden. Det, der ved spisebordet i dagcentret kan fremtreede som mindre misforstaelser, er
altsd ogsa erfaringer, disse gamle mennesker bruger til at spejle sig i og til at forsta sig selv igennem.

Ifolge Goffman er den sociale situation udgangspunktet for menneskers selvopfattelse. Interaktioner
former de mader, vi fremtreeder og deltager pd. Dette kan udtrykkes mere direkte ved at sige, at vi med
stor sandsynlighed vil forlade en fejlslagen social situation med en folelse af vores eget nederlag. Med dette
teoretiske perspektiv gores det tydeligt, at det ikke bare er konkrete betydninger, som er til forhandling
ved bordet i opholdsstuen, imens kaffen drikkes, og ostemadderne spises. De gamle menneskers
selvopfattelse, deres oplevelse af personlig integritet og social identitet, er athengig af vellykkede
interaktioner. Nar man ma opgive at komme igennem med en bemarkning, fremsatte et argument, en
holdning, eller ikke formar at respondere passende pa et sporgsmal, kan det altsa have folgevirkninger
for den enkeltes oplevelse af sig selv. Gentages oplevelsen tilmed i flere sammenhange med forskellige
mennesker, kan det have store konsekvenser for den sansesvaekkede gamles selvopfattelse. Fejlslagne
samtaler, eller mange oplevede besvarligheder med at gore sig forstdelig, og at forsta andre, bidrager
til den ovenfor beskrevne fortabthed - oplevelsen af at std alene, at vare uden evne til at indgd pa
passende mader. Her tydeliggeres det, hvordan de sansesvaekkede gamle menneskers omfelt er svaekket,
og hvordan denne svaekkelse udger en social og eksistentiel trussel.

Efter formiddagens forskellige aktiviteter - treening, et historisk foredrag, sang - medes gruppen
til middagsmad. Igen er taleaktiviteten ved bordet stor. De gamle deler oplevelser fra formiddagen,
og igen er det fremtraedende, hvordan der tales meget, men hores meget lidt. Sporgsmal som “kan
du hore noget?” og “kan du hore, hvad jeg siger?” flyder kontinuerligt hen over bordet, og igen viser
udeblivende, skave eller ikkematchende svar, at store dele af den intenderede kommunikation farer
uden om de mennesker, den er tilteenkt. Til trods for de abenlyse vanskeligheder bliver gruppen ved
med at gore forsggene pd at komme igennem til hinanden. De er tadlmodige og accepterende.
Sommetider lykkes bestrebelserne, men nar de ikke gor, sprogliggeres frustrationen ogsd. ”Det er
deprimerende, nar man er koblet af,” siger en af kvinderne i studiet. ?Nar man ikke leengere kan vide,
om der tales om politik i et selskab, eller hvad der snakkes om... De tror jo, at man er helt tosset, nar
man bare sidder der og smiler!”"

* Fx George Herbert Mead (2005).
" Fx Erving Goffman (1969).
'* For mere om dette forhold, se kapitel 7, s. 44.

DELTE ERFARINGER BEFORDRER KOMMUNIKATION

Ved bordet i spisesalen deler daggaesterne erfaringerne med svaekket horelse. Det fornemmes, at det
feelles vilkar gor det nemmere for dem at kaste sig ud i samtaler med hinanden. Her er det ikke sa felsomt
at veere @rlig. Her er mindre behov for at lade, som om de horer alt, hvad der siges. De kan veere erlige
om misforstaelserne og de andre forhold og problemer, fordi de horer dérligt. Gruppen er styrket af
mangedrige bekendtskaber. Der tales om steder og tilbud, om felles oplevelser for ar tilbage. Helt ned i
detaljen udviser de gamle mennesker forstaelse for hinanden; for praferencer, interesser, emner de ynder
at tale om, den made de vaegter ordene pa, mimik og gestik, deres udtale mv. udger basis for samtalen.
Det fornemmes tydeligt, hvordan de felles historier og erfaringer leverer en sikkerhed og skaber en felles
forstaelseshorisont, som prager den sociale situation.'

Bekendtskab over tid bidrager til en nemmere kommunikation. Gennem de lange forhold er der etableret
en ramme for gensidig forstaelse, som understotter hgresansen eller maske narmere kompenserer for de
"huller” i kommunikationen, som opstar med horetabet.

Med et sociologisk begreb kan det siges, at de zldres ugentlige moder udger en slags social institution
(Berger & Luckmann 1966), altsd en praksis og et fellesskab, som udvikles og opretholdes gennem
mangedrige moder, handlinger, felles oplevelser. En sadan social institution tager form over tid og bestar
i et felles frembragt ”produkt”; en slags metaforisk reservoir, hvor felles opndede indsigter akkumuleres
som individuelle og sammenviklede livshistorier. Herved ses ogsd, hvordan en sadan institution, et
feellesskab, fungerer understottende for samveret, da deltagernes viden om hinanden indeholder spor,
indsigt og langsomt opstdet bekendtskab, alt sammen sma elementer der understotter deres samtale og
ovrige interaktion. Gruppens personer har for ar tilbage vaeret pa besgg i hinandens hjem, og de har haft
deres gang i de samme motions- og aktivitetstilbud. De har kendt hinanden i en tid, hvor samtalerne
forlgb lettere. Den taette relation indeholder dette element af forteettet forstdelse for den anden, som vi
kender det i samvearet med de mennesker, vi holder af; nar vi pa forhand ved, hvordan en god ven vil
reagere pa en nyhed, eller nar vi naesten kan forudsige, hvad et menneske taenker eller vil sige, inden et
ord endnu er sagt.

Inden for denne etablerede sociale institution - hereapparater og stor lytteopmarksomhed til trods - er
der store problemer med at kommunikere ved bordet i spisesalen. Da middagsmaden bliver serveret,
diskuterer de gamle indholdet pa tallerkenerne. De taler om, hvad der er pynt pa anretningerne, og
hvad der kan spises? De diskuterer, hvorvidt maden ser appetitlig ud, om det smager godt, og hvad den
i det hele taget er lavet af. Forretten er en tunmousse. “Sun-mousse, det lyder spaeendende,” udbryder
Dagmar, da kvinden ved siden af hende forklarer indholdet af den lille skil med dild og en skive citron
pa toppen, “det ma jeg have skrevet ned!“

PRAKTISK SANS FORDRER FAKTISKE SANSER

Tabet af syns- eller hgresans er ogsa lig med gradvist at miste sin sans for verden. Den franske sociolog og
filosof Pierre Bourdieu opererer med begrebet den praktiske sans (Bourdieu 2007). Ifolge Bourdieu formes
mennesker gennem tilveerelsens erfaringer, hvoraf nogle langsomt og umaerkeligt nedfeldes som personlige
dispositioner. Det er ved hjaelp af disse dispositioner, at vi agerer, sorterer, forstar og bearbejder verden. Vi
lzerer med kropsintellektet,'” og den kropslige og kognitive erfaring bliver del af vores orienteringsapparat,
vores habitus.'®

Det samme ses for gruppen af foreningsmedlemmer, der har holdt regelmaessige moder og rejst
sammen gennem artier, s. 53.

7 Her henviser Bourdieu direkte til Merleau-Ponty, der arbejdede pa at oplgse det skel mellem
krop og sind, som siden tankeren René Descartes (1596-1650) har defineret flere hundrede
ars vestlig teenkning.

Bemerk her forbindelsen til det engelske ord habit: vane.




Med Bourdieu bliver det klart, at den praktiske sans bygger pa anvendelsen af det, vi kan kalde faktiske
sanser. Nar vi handler ud fra det, vi ofte forstar som intuition, bygger det pa en umiddelbar sansning af
verden; de impulser og stimuli, som findes omkring os, og som vi perciperer gennem, nemlig de faktiske
sanser som syn, horelse, folelse, lugt osv. Ifelge Bourdieu eksisterer den verden, vi erfarer gennem vores
sansemaessige tilegnelse, i forbindelse med vores praktiske sans. Dette kalder han med en sportsmetafor
vores ”sans for spillet” (ibid., s. 110). Enhver handling og reaktion er herved konsekvens af sansninger,
der bearbejdes af vores indlejrede dispositioner. Sansen for spillet - for den sociale situation, normer,
regler og handlinger, som knytter sig til samvaer med andre mennesker i bred forstand - fordrer derfor
funktionelle fysiologiske sanser. Vi er ngdt til at kunne percipere verden for at kunne agere passende pa
dens fordringer og krav. Opretholdelsen af den praktiske sans fordrer faktiske, fysiologiske sanser.

De gamle mennesker i dette studie beskriver alle, hvordan de mister fornemmelsen for samfundet og for
de dimensioner af verden, de gennem deres liv har sat pris pa. Men de beskriver ogsa, hvordan de nare
ting i stigende grad er svaere at holde trit med, hvordan forhold til de naermeste gradvist bliver kraevende
at opretholde, og hvordan sociale hverdagssituationer bliver tiltagende anstrengende. Som ovenstdende
afsnit tegner konturerne af, gennemlever de alle en tilvaerelse, der i omfattende grad er praeget af folelser
som afhagtethed, indelukkethed, frustration ved socialt samvar og isolation, alt sammen pa meget
konkrete méader, der relaterer direkte til deres sansesvakkelse.

Vender vi tilbage til Hannah, beskriver hun denne form for verdenstab. Hun forklarer, hvordan hun gennem
sit liv har tilegnet sig sma savel som store begivenheder ved hjzlp af synet; gennem laesning af aviser og
magasiner samt viften af de andre visuelle erfaringer, hun har veeret i stand til at gore sig. Hun har
arbejdet som redakter pa en stor avis og har haft meget af sin verdensforstéelse og tilgang forankret i det
visuelle domane. Hannahs verdenstilegnelse og made at veere i verden pa har veeret centreret om synet,
indtil hun mistede dette syn. Nu hvor hun ikke lengere kan lzse, har hun mistet det bredere perspektiv
pa verden gennem nyhedsformidling, hun mister verden, som hun kender den, fordi hun ikke leengere kan
soge forskellige aviser og journalisters udlaegninger. | stedet ma hun finde sig i radioens mere ensidige
analyser og i anden nyhedsformidling, som hun kan folge med et reduceret synsfelt. Det er et tema, som
optager hende meget, og som det vises i det folgende, er det udtryk for langt mere end konkrete tab af
nuancer i afgrenset forstand - det handler om, at verden er blevet fattigere for hende at veere i. Hannah har
tabt sit adgangspas til de oplevelser, som gennem et langt liv har givet hende glaede. Da vi i et interview
udforsker hendes oplevelse af livet med synssvaekkelse og de ting, hun ikke lengere kan, tematiserer hun
det pa folgende made.

Hannah: Det er selvfolgelig forst og fremmest de praktiske ting. Men dem kan man betale sig fra!
Altsd, det, det savner jeg ikke, jeg har aldrig veeret en rigtig husmor... sd det gor ikke noget. Men jeg
kunne forestille mig, at kvinder... der har bagt... julekager og sddan noget. Det kan man jo ikke mere...
men det har jeg aldrig gjort... sd det kan veere lige meget.

Jon: Ja... for dig er det mere sddan... avisen har veeret din intellektuelle... [der refereres her tilbage i
samtalen]?

Hannah: Ja, dét har selvfolgelig veeret... altsd, nu er det dumt at sige, livsindhold — nej, det er det ikke,
men en stor del af det... og ethvert menneske har jo nogle ting... der spiller en rolle, ik? Og si skal man
altsd veenne sig til, at... den rolle er der ikke mere... altsd, oohhh... at man gdr til teaterpremiere...
altsd, det kan man godt... (rommer sig) og, men det er ikke det samme.

Hannah beskriver sig selv som ”et visuelt menneske”, og som hun tydeligt udtrykker, har synssvaekkelsen
frataget hende en del af livsindholdet. Nar Hannah forklarer, at man som synssvaekket skal veenne sig
til fravaeret af denne afgerende evne, og giver eksemplet med teaterpremieren, sa markes det tydeligt i
interviewsituationen, at noget helt afgerende er tabt for altid. Det maerkes ogsd, at tabet resulterer i
en fortabthed hos Hannah."” Efter lydoptageren er slukket, og vi sidder i hendes stue pa plejehjemmet,

9 Jf. definitionen af denne fortabthed s. 26.

vender vi tilbage til eksemplet med teatret - et sted Hannah har nydt at besgge for at lade sig rive med
af skuespillernes prastationer, af deres mimik og gestik, de store folelsers scene. Som hun forklarer i
uddraget, ville hun stadig godt kunne ga i teatret; men hun gor det ikke. Noget vitalt og veaesentligt er
taget ud af oplevelsen, som er reduceret til noget mindre vardifuldt.

| det hele taget bruger Hannah begrebet uerstattelighed i forbindelse med flere af sine sanserelaterede
erfaringer.?’ | reekken af ting, der er blevet fattigere, navner hun ogsa det at spille violin. Hun har dyrket
interessen for at udeve musik op i en hgj alder, men matte give op, da hun som folge af synstabet ikke
lzengere kunne se og folge noderne.

Hannah: Altsd, selvfolgelig kan du da hore en god gengivelse [af et stykke musik] pd en
grammofonplade eller sadan... dét vil jeg da slet ikke bortforklare... men det er jo ikke det samme som
at gore det selv...

Jon: Nej... nej, og vejen ind i at spille de flotte ting har veeret synet, sd det er klart, det kan du sd ikke
leengere. ..

Hannah: Det kan man ikke erstatte.

Igen er det tydeligt, hvordan synssvakkelsen bergver den gamle kvinde en skattet aktivitet. Det er ikke
kroppens motorik, der er grund til, at Hannah ma laegge violinen fra sig - hendes krop bearer stadig
musikken i sig, hvis man skal udtrykke det en smule poetisk. Tabet bestar i hendes evne til at [zese musikken
fra nodebladet. Hannahs praktiske sans - i dette tilfzelde hendes forhold til musikken, til beherskelsen af
treeinstrumentets fintfolende strenge, til buen - star i et tydeligt forhold til den faktiske sans - synet - som
hun er afhaengig af for at kunne lese de noder, som i musikudevelsen transponeres til musik.

AFRUNDING

Med kapitlets analyser treeder det frem, hvordan fornemmelsen for de umiddelbare omgivelser - de
gamle menneskers omfelt - svaekkes drastisk, nar deres sanser forringes. Alvorlig svaekkelse og tab af en
eller flere sanser leder i retning af en fortabthed.

Det er vist, at det i detaljen ikke er de samme problematikker, der knytter sig til livet med hhv. syns- og
horesvaekkelse. Men i overordnet forstand erfares der ved begge typer af tab en udtalt begraeensning af
det sansemassige virkefelt. Denne begransning har negative implikationer for de gamle menneskers
perception af deres bade naere og mere fjerntliggende omgivelser, for deres forhold til andre, og dermed
for deres eksistentielle og praktiske forankring i verden.

Sansesvaekkelsen medforer ogsd, at de bergrte gamle menneskers selvfglelse svaekkes. Der er
inddraget et interaktionistisk perspektiv i analysen (Goffman 1969), som giver mulighed for at forsta,
hvorledes indre og ydre verdner er ulgseligt forbundet. Kommunikation og samhandlinger med andre
mennesker i hverdagen er det sociale rum, hvori vores oplevelse af eget vaerd og placering i verden
skabes og genskabes. Derfor udger sansesvaekkelsen en reel fare for det enkelte menneskes selvfolelse
og eksistens. Feltarbejde og analyse viser, hvordan erhvervet hore- og synssvaekkelse i alderdommen
udger en overhaengende trussel for sével det individuelle som for det sociale hverdagsliv.

2% Se ogsa filosoffen Alphonso Lingis’ beskrivelser af livets uigenkaldelige tab i kapitlet
”Irrevocable Loss” (Lingis 2015).




KAPITEL 5

Kloften mellem det sansesvakkede menneske
og verden

Dette kapitel handler om adgang til verden og har fokus pd, hvordan mellemmenneskelig kommunikation
undergar radikale forandringer i takt med, at hore- eller synssans svaekkes. Begrebet adgang benyttes til
at beskrive tilgeengeligheden mennesker imellem. Feltarbejde og analyse viser, hvordan dette omrade
grundlaeggende forandres med gradvist tab af syns- og heresans, der er de sanser, vi primart forbinder
med deltagelse i omverdenen.

| forskningssproget bruger vi ofte begrebet interaktioner, altsd aktioner eller handlinger, som opstar
imellem - inter - aktorer.”’ Samme betydning findes i begrebet dialog, der af og til anvendes synonymt. Dette
begreb er sat sammen af dia, som oversat fra graesk betyder mellem, og logos, som berer betydningen ord
eller tale - altsa mellemtale, ord og setninger vekslet mellem deltagende parter. Ordet samtale tydeliggor
det samarbejde, som sproglig udveksling baserer sig pa, og som belyses i det fglgende.

SAMTALENS SVARE VILKAR

Analysen indledes med en empirisk beskrivelse fra feltarbejdet.

Det foregdr ofte pd samme mdde, ndr jeg kommer for at besoge den 88-drige Egon, der bor pd plejehjem i
et af Kobenhavns brokvarterer: jeg banker pd den bld dor til lejligheden for enden af en lang gang, pd forste
sal i en nyere murstensbygning... forst én salve af tre pd hinanden folgende bank, derefter endnu én... ingen
svarer. Efter den tredje serie kraftige bank pd den tykke dor tager jeg forsigtigt i handtaget og dbner doren
pd klem, sd jeg kan kigge ind i lejligheden.

Denne dag finder jeg Egon siddende ved sin computer, optaget af de kortkabaler han bruger flere timer pd
dagligt. Med et hajlydt “goddag, Egon!” forsoger jeg at give mig til kende. Ingen reaktion. Den gamle mand
flytter rundt pad de spillekort, der fremtrceder pd skeermen; dronninger og syv’ere, han blander bunken med
et tryk pd computerens mus og foretager hurtigt og rutineret sine neeste treek uden at vide, hvordan jeg
iagttager ham fra dortcersklen. Vi har lavet en aftale om mit besog tidligere pd ugen, men jeg er alligevel
tilbageholdende med at treede indenfor i boligen uden at veere givet en af den slags uformelle og sma
accepter og tegn, vi almindeligvis tildeler hinanden, gennem brug af sprog eller gestik. | erkendelse af, at
det ikke lader sig gore at skabe kontakt pd afstand, treder jeg ind i rummet og ind i Egons synsfelt. Han
vender sig, men virker hverken overrasket eller forskreekket, hans ajne afslorer hurtigt genkendelse. Vi taler
sammen. Eller vi forsoger at tale sammen. Vores aftale er, at jeg i dag skal lave et interview med ham, der
omhand|er hans hverdagsliv med steerkt nedsat horelse. Kommunikationen er langt mere besveeret, end jeg
husker fra vores sidste mode, og jeg spekulerer pd, om det kan skyldes, at Egon er treet eller uoplagt. Han
virker mere diffus og famlende, end sidst vi sd hinanden. Jeg sporger, om han er o.k., hvortil han svarer
Ja. Om han er klar til at lave det interview, vi har aftalt, hvortil han nikker og svarer ja. Sa vi scetter os til
rette ved bordet, imens jeg pakker mit udstyr ud: lydoptager, kamera og stativ. Efter en kort gentagelse af
lydoptagelsens anvendelse i forskningsarbejdet, scettes optageren i gang. ”Sd, nu korer den,” siger jeg for at
gore opmeerksom pd, at de scetninger, vi nu udveksler, gemmes i maskinen.

?1 Se fx Erving Goffmans bog Interaction Ritual (1967) og Randal Collins vaerk Interaction Ritual Chains

(2004), der begge beskriver, hvordan sociale interaktioner foregar i fastlagte menstre.




| beskrivelsen fremtraeder et menneske, der er bergvet en vital del af adgangen til den omkringvaerende
verden. Trods vilje, fokus og forseg kan det ikke lykkes Egon at hegre, hvad han bliver spurgt om. Han er
ikke tilgeengelig for de sporgsmal og bemaerkninger, der er udgangspunktet for dialog. Dette udfoldes
yderligere i et uddrag af interviewets indledende del.

Jon: Den [lydoptageren| stdr bare der... sd ville jeg hore: kan du beskrive din horelse for mig?

Egon: Hvad si’r du?

Jon: Kan du beskrive din besveerlighed med at hore for mig?

(Der flyttes rundt pd nogle ting pd bordet eller i stolen)

Egon: Jeg horer... jah.

Jon: Er det det bedste ore, det her? (Der tales ind i det ene ore).

Egon: Nah, det ved jeg ik’ rigtig...

Jon: @hm, kan du forteelle mig, hvordan det er ikke at kunne hore?

Egon: Ja, altsd, sd... jeg, jeg... jeg, jeg, jeg horer ddrligt, du! Jeg forstdr ikke...

Jon: (Bladrer med noget papir) Nej, ohm... Jeg ville hore, om du kan beskrive, hvordan det er ikke at
kunne hore, for mig? Om du kan forklare det?

Egon: Mh, nej, altsd... [Seks sekunders pause]. Mh, jeg forstdr ikke rigtig sporgsmalet?

Jon: Nej... kan du forteelle mig, hvordan det er ikke at kunne hore? (meget hajt)

Egon: Jamen... det er lidt... ja... det gor livet lidt besveerligt!

Jon: Ja...

Egon: Men oh... [Seks sekunders pause]. Men jeg ved ikke... om det er noget, der... om der er noget,
der... ojeblikke, sd... sd virker det ddrligere, end det plejer at gore... jeg horer i hvert fald meget ddrligt,
hvad du siger.

Jon: Ja... du kan slet ikke hore det?

Egon: Hm?

Jon: Du kan slet ikke hore, hvad jeg siger?

Egon: Nej, det... det gdr ikke, det er...

Jon: Nej...

Egon: (Griner lidt). [Seks sekunders pause]. Jeg tror simpelthen. Jeg kan slet ikke — det kan veere, jeg
skal prove at skifte batterier.

Jon: Ja, god idé. (Der rumsteres pd bordet).

Som interviewuddraget tydeligt viser, er det en besveerlig situation, der opstar i forseget pd at interviewe
Egon. De forste mange minutter af optagelsen er rundet af dette besvar, det tovende, det afprovende,
den mislykkede samtale og kommunikation. Da lydoptagelsen i analysearbejdet afspilles igen, traeder
det frem, hvordan forskeren taler gradvist hgjere, skruer op, imens Egon omhyggeligt forsgger at hore,
hvad der bliver sagt til ham. Med baggrund i tidligere mgder med Egon, hvor almindelig samtale ikke
har udgjort et problem, er det ogsa en situation praget af en tydelig undring og tvivl. Det spergsmal,
som hanger i den lille lejligheds atmosfare er, hvorfor er det pludselig si sveert at tale sammen? Som Egon
eksplicit udtrykker det i uddraget, sa er der noget, der virker "darligere, end det plejer at gore.” Det
tager flere minutter at finde frem til det, som er grund til den ekstra besvaerede kommunikation: Egons
horeapparater skal have skiftet batterier. Da det er gjort, er vores interaktion tilbage, hvor vi kender den:
Egon i rollen som responderende gammel mand og forskeren som videbegerlig besogende.

Situationen beskriver, hvordan det bliver problematisk at opretholde adgangen mellem sansesvaekkede
gamle mennesker og den verden, de befinder sig og fungerer i, i takt med at deres sansekapaciteter
forringes. De mange minutters lydoptagelse af to mennesker, der med ihardighed, koncentration og
engagement forsgger at tale sammen, efterlader vidnesbyrd om sansesvaekkelsens store betydning for
det enkelte menneskes sociale muligheder. Situationen skal forstas i forleengelse af de uvirksomme

hereapparaters indblanding, men peger samtidig pa de adgangsproblemer, som opstdr i takt med sanse-
sveekkelsen, og som vi har modt i feltarbejdets forskellige kontekster. Beskrivelsen, interviewuddraget og
den lydoptagelse, de er baseret pa, fungerer som en slags prisme, der tydeligger de problematikker,
der er del af hverdagen for gamle mennesker med sansesvaekkelse - om end i mindre udtalt grad under
omstandigheder, hvor hgreapparater og andre tekniske hjelpemidler virker efter hensigten.?

| PERIFERIEN AF DET MELLEMMENNESKELIGE SAMVAR

| det folgende beskriver den svagtseende Otto - som blev introduceret i forrige kapitel - oplevelsen af,
at der ikke lengere er adgang til verden pa samme made som for. Interviewerens indledende spgrgsmal
peger pa, hvordan synssansen, som indledningsvist navnt, er indlejret i sproget, der er spaekket med
visuelle ord.

Jon: Hvordan ser din hverdag ud, kan du beskrive det for mig?

Otto: [10 sekunders stilhed] (service og plastikposer skramler i baggrunden). Ja, det... [Fire sekunders
stilhed] (fodtrin og en stemme, der taler i baggrunden). Det er bare irriterende... ikke at kunne folge
med.

Jon: Ja, ikke at kunne folge med?

Otto: Ja... (Stemmer i baggrunden).

Jon: Og hvad er det, du mener — ikke at kunne folge med sddan i det, der sker rundt omkring dig?
Eller hvordan?

Otto: Ja, det kan man godt sige.

Jon: [Fem sekunders stilhed] Sdadan ndr andre folk taler, eller?

Otto: Ja, jeg kan jo godt hore lyde og folk, der bruger sproget og sddan noget... det kan jeg jo godt, sd
det er ikke noget problem.

Jon: Nej... men hvordan er det sd, at det er sveert at folge med?

Otto: [16 sekunders stilhed]. Ja, det er jo mest med synet... og det kan jeg jo ikke forklare.

Intervieweren speorger her bredt til den gamle mands hverdag, og han svarer ved at beskrive de
besvearligheder, han oplever i relation til at folge med i det, der foregar omkring ham. Hans svar vedrgrer
projektets overordnede emne, men det er ligeledes en kommentar til den verden, han aktuelt befinder
sig i. Otto bor pa plejehjem, og interviewet er foretaget i den kombinerede spise- og dagligstue pa
afdelingen. | dette rum bruger han mange af sine daglige timer.?

Uddraget skaber en fornemmelse for, hvordan den gamle mand foler sig placeret i periferien af den sociale
situation pa plejehjemmet. Der sidder andre af afdelingens beboere i rummet, nogle foran fjernsynet,
andre fordelt ved bordene, men som Otto forklarer, er han ikke i stand til at folge med. Han ser alene
”lys og skygge”, som han siger, han fornemmer verden gennem slgrede og konturagtige sansninger. Som
tidligere beskrevet har han grundet synssvaekkelsens karakter altid lukkede gjne. Det hjalper ham til at
"hvile gjnene”, som han udtrykker det. Det er rarest sddan. Han herer og taler, men oplever alligevel en
slags isolation, og det til trods for, at han sidder midt i stuen. Der er folk omkring ham, men han ved
ikke hvem. Han kan here aktiviteter i rummet, at der skramles med bestik i kekkenet pa den anden side
af afdelingens midtergang, at der kommer andre beboere og personale igennem stuen, at der udspiller
sig et liv omkring ham. Men han er pd ingen made i stand til at fornemme, hvad der mere pracist sker.
For at bruge et begreb beskrevet tidligere er hans omfelt staerkt indskranket.

Interviewuddraget viser, at det er sveert for Otto at give udtryk for denne erfaring, det er svert for ham
at forklare det. Indledningsvist introduceredes teori om reprasentation, og Ottos erfaring kan her
beskrives som ikke-repreesentationel. Han er ikke i stand til at beskrive sin situation i et deekkende sprog og

2 Om tekniske hjelpemidler, se kapitel 12.
** Som man ser i projektets film Jeg er snart sanselos — et indblik i hverdagen hos celdre med sansetab
(Winther & Rasmussen 2019).




kommunikere sin erfaring videre. Som uddraget giver indtryk af, er det pa alle mader ubehageligt ikke
at kunne folge med i det liv, der udspiller sig pa plejehjemmet. Dette problem med adgang treeder ogsa
frem, ndr man som feltarbejder interviewer og er sammen med Otto. Han er pa samme tid tilstedeveerende
og fjern. | perioder virker han narmest fraverende, trukket tilbage i egne tanker og overvejelser. Som
han siger, nar der sporges til, hvordan hans manglende syn pavirker samvaret med andre mennesker:
"Det er irriterende... fordi det giver samversvanskeligheder...” Samvaret med andre mennesker er
grundleggende udfordret, begrenset og i mange henseender umuligt.

Analytisk kan kommunikationen mellem mennesker forstas som en metaforisk bro, der sikrer passage imel-
lem individer. Beskrivelsen af Otto viser, at han ikke er i stand til at opna en slags delt livsrum med andre
mennesker pd det, vi kan kalde almindelige vilkar. Hans erfaring af mellemmenneskelighed i hverdagen
er sterkt begreenset. Med en smule empatisk indlevelse kan vi sette os ind i, hvordan synssvaekkelsen
begranser hans fornemmelse og mulighed for indfeling i mennesker og situationer omkring ham.

Analysen peger her pa, hvordan kommunikation sikrer givne relationers bestandighed, en erfaring de
fleste af os formentlig kan nikke genkendende til. Det mellemmenneskelige forhold bygges op ved hjeelp
af kommunikative handlinger. Tilsvarende svaekkes det mellemmenneskelige livsrum omkring de gamle
mennesker, nar kommunikationen far svere vilkdr. Som Otto beskriver, er konsekvensen, at der opstar
en afstand og fremmedgjorthed til hverdagens handelser - selv de handelser, der foregdr umiddelbart
omkring ham. Hos den britiske antropolog Tim Ingold defineres det szrligt menneskelige netop ved
vores evne til at dele ord med hinanden:

”Lad os da ikke vaere bange for at megde verden med ord. Andre vasner gor det pa andre
mader, men verbal samtale haraltid varet vores menneskelige (veere)made, vores berettigelse.”
(Ingold 2015a, s. ix, vores overszttelse)

Med udgangspunkt heri kan man sperge, hvor det sansesvaeekkede menneske stilles, eller efterlades, nar den
gensidige adgang begraenses sa staerkt. Kombineres disse mere teoretiske betragtninger med statistikken
om, at horesvaeekkede mennesker er i langt storre risiko for at udvikle demenssygdom, peger det pa,
at noget grundmenneskeligt, det vi skaber og vedligeholder gennem sproglig udveksling, far markant
darligere betingelser, nir adgangen til den omgivende verden svaekkes - og med alvorlige konsekvenser
til folge.

Under alle omstendigheder deler de gamle mennesker i studiet oplevelsen af at veere svaekket i deres
kommunikation med omverdenen. De deler erfaringer med at vaere begranset, med at vare sat delvist
eller helt uden for fellesskaberne i deres hverdag, og de deler erfaringer med, at adgangen til og fra
omverdenen er markbart svakket, problematisk og socialt set invaliderende. Dagmar, som har steerkt
nedsat horelse, beskriver denne adgangsproblematik pa folgende made:

Jon: Det der med at vaere sammen med andre mennesker, det har vi talt en del om, at det kan
veere svert.

Dagmar: : Ja... ja, fordi man... foler, at... for det forste far man ikke informationerne, og for det
andet, sd... kan man jo ikke svare igen normalt... vel? Sd modtager... aftager, han er jo... det er jo...
man kan ikke kommunikere! Sa godt som man gerne vil! Sddan kan jeg sige det kort. Sadan er det.

Dagmars ord beskriver, at den absolut vaerste af horesvaekkelsens konsekvenser er, at hun er begranset i
forbindelsen til andre mennesker.

AFRUNDING

At leve med sanser, som svaekkes, hvad enten det sker hurtigt eller over en leengere arraekke, kan beskrives
som indtreeden i en gradvist mere afkoblet og isoleret verden, hvor andre mennesker og “ydre oplevelser”
lobende bliver svaerere at opretholde adgang til. Dette beskrives pa forskellig vis af alle de sansesvaekkede
mennesker, som feltarbejdet er udfert iblandt.

| fenomenologisk forstand anskues det felt, som opstdr imellem mennesker, nar de interagerer,
kommunikerer og skaber deres livsverden sammen, som det intersubjektive domeene (fx Jackson 2011).
Tabet af syns- og horeevne kan altsa beskrives som en problematik med gensidigt fortegn. Vi rammes
sammen, eller i hvert fald parallelt, i de vanskeliggjorte bestrabelser pa kommunikation og samveer.
Overordnet kan problematikken indrammes med begrebet begrenset adgang. |det svaeekkelsen @ges, mister
de gamle mennesker stadig flere indtryk af den verden, de lever i, og andre personer og omgivelser far
stadig sverere ved at ’komme igennem” til dem. Med et ubehageligt billede lukkes de gamle mennesker
gradvist inde i sig selv, de fanges i kroppe, som de har sveert ved at kommunikere ud af, og som den
omkringvaerende verden har svert ved at traenge ind i. Dette er oplevelsen for bade de gamle deltagere i
projektet og for familiemedlemmer og andre personer i deres naerhed.*

** Om familiegkologi, se kapitel 13.




KAPITEL 6
De fysiske omgivelsers medvirken

| dette kapitel belyses, hvordan det sociale liv er taet forbundet med den materielle verden, altsa med de
omgivelser, bygninger, rum, indretninger og genstande, vi lever i og med. De fysiske omgivelser er ikke
passive baggrunde til menneskers liv, men influerer og blander sig i dem pa meget konkrete mader, hvil-
ket har vist sig med stor tydelighed i feltarbejdet. Genstande og fysiske forhold, som ikke bemzerkes af
sakaldt normalt sansende mennesker, kan vare kilde til yderligere syns- og hgrevanskeligheder og skabe
problemer og utryghed for sansesvaeekkede mennesker.

OFFENTLIGT TILGANGELIGE OG IKKE-TILGANGELIGE STEDER

De @ldre beskriver, hvordan akustikken ofte er meget darlig i bl.a. offentlige kulturhuse og biblioteker.
Gennem en arrakke har der varet en tendens til, at disse steder bliver bygget om og nyindrettet, sa de
kan rumme cafétilbud, loungeomrader og rum med flere funktioner samtidig. Et problem ved denne
slags ombygning er, at det ofte medforer en storre dbenhed i store lokaler og store indenders omrader,
sammenfaldende lyde fra alt fra kaffemaskiner, harde skridt, raslen og klirrende lyde til samtaler og an-
dre aktiviteter. De store rum er tilmed ofte indrettet uden brug af tepper og stofgardiner, med mobler
lavet af harde og lydreflekterende materialer, og de har séledes ikke elementer, der absorberer de lyde,
som mange mennesker i mange funktioner skaber. De mobile og selvhjulpne @ldre i undersogelsen be-
skriver og kritiserer disse slags hagreuvenlige tiltag i offentlige rum. Samtidig er disse offentlige steder ogsa
vanskelige for synssvaekkede at orientere sig i, da indretningen ikke folger en dbenbar struktur, men skal

afspges og opdages.

| Paul Austers roman The Brooklyn Follies (2005) findes beskrivelsen af en lille restaurant i Brooklyn, der
hedder Mike & Tony’s. Med beskrivelsen herfra forstas stedets indretning fra det, vi kan kalde et sanseop-
merksomt perspektiv. Restauranten, skriver Auster, er lille, kun med plads til et mindre antal mennesker.
En mindre skare er lig med faerre stemmer, som indebaerer et mindre diffust lydbillede. Rummet er hertil
bekleedt med tapper og bogreoler, der absorberer lyd, og har derfor det, som kaldes en "tolerant aku-
stik” (ibid., s. 123). | det lille rum kan man tale sammen med dempede stemmer, hore andre, blive hort.
Mike & Tony’s repraesenterer en modpol til de funktionalistiske rum og rene linjer, deltagerne beskriver i
modet med offentlig og anden arkitektur. | den lille restaurant kommer indretningen ikke i vejen for den
horesvaekkede. Her understetter arkitektur og indretning samvaeret.

AKUSTIK OG SYNLIGHED | PRIVATE HJEM

Studiets materiale rummer mange beskrivelser af, hvordan ogsa indretning i deltagernes egne, private
boliger kan komme i vejen, blive et irritationsmoment, svaekke deres hverdags geremal og komplicere de-
res samvaer med andre. Det tiltagende behov for mundaflasning under dialogen med middagsgasterne
ved spisebordet i stuen far det horesvaeekkede gamle menneske til at opdage lampen, hvordan den hanger
for lavt og derved skeerer ansigterne pa den anden side af bordet over i halve ansigter og munde. Mang-
lende eller for darlige lamper og lyskilder bliver et tiltagende problem i takt med syns- og horesvaekkelsens
intensivering.

Nar synet er svaekket, kan forhold, som tager sig ubetydelige ud for seende, veaere helt afgorende. Fore-
komsten af naturligt lys er en central faktor, der af flere deltagere beskrives som udslagsgivende i hver-
dagen. Nogle steder mangler der lys i arets morkeste maneder, hvor der ikke lngere kan lases, ikke loses
krydsogtveers, hvor stolen ved vinduet ikke leengere kan anvendes til at leese strikkeopskrifter eller ugebla-
denes tv-programmer. Det er her, i stolen, at farverne langsomt traekker sig tilbage, her de ikke leengere
kan lyses op af nogen lampe, af nogen &rstids harde eller blgde lysindfald gennem vinduet. Betydningen
af lysindfald i boligen, evnen til at orientere sig og muligheden for fx at leese er beskrevet blandt de lettere
synsveekkede deltagere. Den i forvejen begraensede evne til at se bliver endnu mere udtalt i skumringen, og
nar dagen bliver mork i efterars- og vinterseesonen. Hjemmets genstande og udsigter traekker sig lang-
somt pa afstand, nar meorket falder pa.




To forhold betinger en god placering for horesvaekkede mennesker: akustiske og visuelle forhold. Dette belyses
ved besgget hos den horesvaekkede Eva pa 74 ar, den yngste deltager i undersogelsen, som bor i hus sam-
men med sin voksne datter og datterens familie. Her er arkitektoniske og indretningsmeessige @ndringer
forsegt anvendt for at oge hendes deltagelse. Eva har sin egen lejlighed, men familien deler en raekke
opholdsrum, herunder en stor stue. Efter at de flyttede ind i huset, har familien sggt at forbedre den
rungende akustik, da det for Eva blev meget svart at deltage i familiemiddage og andre dagligdagsaktivi-
teter pga. hendes horesvaekkelse og det store rums mange harde flader. Svigersannen har opsat en raekke
lydabsorberende bats, der er udviklet til dempning af harde overflader ved musikproduktion, og dertil
har familien hangt et stort taeppe op pa den ene af rummets lange vagge.** Som familien fortaller, gor
disse tilpasninger, at Eva kan holde ud at deltage i bdde almindelige méltider og storre forsamlinger. Eva
beskriver, at hun alligevel ikke er i stand til at udholde lengerevarende selskaber, i hvert fald ikke uden at
holde pauser i mere rolige omgivelser, hvor hun kan hvile sig og traeekke sig tilbage fra et inferno af oplevet
lyd og andre sanseindtryk. De stgjd@mpende installationer i hjemmets felles rum hjalper hende til at
deltage pa mader, der er mere behagelige og lystbetonede.

OMGIVELSERNES GENKENDELIGHED SKABER ADGANG

| det folgende uddrag beskriver Holger forholdet mellem arkitektur, akustik, erfaring og genkendelighed
ift. de sociale muligheder i hans eget hus.

Holger: Ja, nu er der ikke gulvteepper pd her, men det er der jo ellers i resten af huset, og, oh, der er
tree, der har nogle profiler pd loftet osv. Men altsd, er man i en, havde jeg ncer sagt, en moderne stue,
som en del af mine born har, med parketgulv, treegulv, uden teepper eller noget pd og et glat loft, sddan
at der virkelig er noget voldsom akustik deri, sd kan selv en samtale med én person veere lidt vanskelig,
for altsd akustikken, altsa de svingninger der kommer ved det der, de gor det sveert at forstd.

Ida: Sd du skulle egentlig hellere bo i England, hvor man har lag pd lag af gardiner og teepper (griner).
Holger: Ja. Ja, det ville veere bedre. Ja, og, oh, jeg ved sd heller ikke om det... at man er... vant til lyden
her i huset. Jeg kan nok bedre snakke med folk herhjemme, end jeg kan... snakke med de samme men-
nesker et andet sted. Jeg ved det ikke, om... med gulvteppet og tree pd loftet her, om det er det, der gor
det. Jeg synes, at jeg er meget bedre med i samtaler herhjemme, end jeg er andre steder, men, oh...
hoveddrsagen er nok det, jeg sagde for, med at det... at i moderne hjem er der ofte nogle glatte over-
flader og hdrdere overflader, som laver en speciel akustik.

Holger giver klart udtryk for, hvordan han anvender de akustiske muligheder i sit hjem. Som han siger,
handler det primart om materialer og indretninger. Det er nemt for Holger at sammenligne forskelle i
indretning, materialevalg og akustiske virkninger, da flere af hans bern bor i ?7moderne stuer” med min-
dre blede materialer. Holger udtrykker, hvordan hans erfaring hjemme spiller positivt med, sandsynligvis
i kraft af den tryghed og genkendelighed, méaske kontrol over situationen, som han oplever i sit eget hjem.
Det er med andre ord klart, at kendskabet til trygge og anvendelige steder bygger pa en identifikation af
disse steders mader at “opfere sig pd” samt de akustiske, visuelle og andre karakteristika, som findes i
bestemte dele af et hus, et rum eller andre steder. Steder, som de gamle kender og har laert at kende med
kroppen over tid. Som den engelske filosof Timothy Morton skriver, bidrager alle ting - om disse sa er et
menneske, en plante eller en gammel reol - med en fornemmelse, der stremmer ud i atmosfzaren, og som
derfor pavirker det og de givne rum og sammenhange, som de er en del af (Morton 2013).

5 Se dette i projektets film.

Holger har lert sit hus og dets akustiske detaljer at kende pa en made, som ger, at han ved, hvor be-
stemte materialer og indretning tilbyder gunstige forhold for, at han kan bruge sin hgresans og tale med
andre. Han er ”vant til lyden i huset,” som han siger, og han kender sine steder: hjornet ved kaminen,
den bedste side af sofaen, omradet i den ene ende af stuen. Han kender de kringelkroge og hjerner, hvor
husets rum arbejder sammen med hans herelse og sd de steder, huset arbejder imod. Det samme er set
blandt andre af studiets deltagere: de kender de steder i boligerne, hvor deres muligheder for at se og
here er bedst, hvor de ser handarbejdet bedst i dagslyset, hvor de sidder bedst, nar deres bern og berne-
bern kommer pé besgg osv. | boligen er den enkelte fortrolig med de givne akustiske og visuelle forhold,
som de kan udnytte bedst muligt.

Analyserne viser, hvordan velkendte omgivelser stotter gamle mennesker i deres daglige feerden, fx i dag-
og treeningscentre som flere kommer i. Et eksempel er, ndr Dagmar i dagcenteret udviser en imponerende
evne til at honorere de krav, som stilles i lobet af dagen, til trods for hendes udtalte horesvaekkelse. |
centrets treeningsrum, hvor hun far stette af fysioterapeuter til treening af muskler og balanceevne, er
hendes evne til at interagere og respondere pa savel smdsnak som pa de treeningsmaessige instruktioner
imponerende, nar de ses ift. de forstdelsesmaessige problemer, hun har i almindeligt en-til-en-samveer.
| det store traningslokale kgrer en radio i baggrunden og ved et bord i lokalets midte sidder en raekke
gamle mennesker i gang med aktiviteter og traeningsovelser, der lgbende instrueres af stedets ansatte.
Enkelte andre er i gang ved balancebomme, motionscykler og veegte - alt sammen aktiviteter, der skaber
lyd, bevaegelse, og som i forleengelse af Dagmars egne beskrivelser burde skabe store problemer for hen-
des evne til at hore, hvad der foregar omkring hende. Det interessante er, at hun fungerer yderst godt i
denne situation. Hun sma- og hyggesnakker med den yngre kvindelige traner, imens hun foretager de
ovelser, hun guides igennem. De taler om julegaver, -indkeb og -travlhed, da december narmer sig, de
taler om traeeningen og om andre af hverdagens ting. Atmosferen er hyggelig, og det er pafaldende, hvor-
dan den horesvaeekkede kvinde er i stand til at hore igennem treningscentrets mange lyde, en evne hun

ellers ikke besidder.

| Margaret Atwoods roman The Handmaid’s Tale (1985) beskrives, hvordan hovedpersonen oplever det,
der kaldes et "efterbillede”?® i en tidligere gymnastiksal, hvor hun befinder sig. Scenen viser, hvordan de
malede streger pa gulvet, tribunen og de andre tilstedevaerende elementer besidder tydelige reminiscen-
ser fra en forgangen epoke og dens erfaringer og begivenheder (ibid., s. 3-5).%” Gymnastiksalen er ladet
med betydninger og tegn, der er bade sociale og fysiske. Salen rummer bestemte funktioner, forventnin-
ger og historier, og det beskrevne efterbillede er teet forbundet med erfaring, som er lagret i kroppen.
Ved at treekke pa dette eksempel ses, hvordan indretning og de erfaringer, som tidligere er gjort i rum
og pa steder, kan understgtte badde sansemassige og sociale kapaciteter og aktiviteter hos mennesker. |
Dagmars tilfelde indeholder traeningscentret en reekke “spor”, der hjelper hende til at hore og tage del
i det sociale liv. Man kan sige, at indretningen sammen med hendes @rinde i rummet - det forhold at
hun skal treene, og at hun er bekendt med de forventninger, som denne aktivitet indebaerer - skaber en
kontekst og en ramme om hendes tilstedevarelse, der gor det mindre anstrengende for hende at deltage.

¢ Originaltekst er “an afterimage” Atwood 1985, s. 1w
7 Se ogsa fx Havelund & Jensen (2006) om reminiscens.




FALLES ANSVAR FOR DEN FYSISKE PLACERING | DET SOCIALE

| det folgende uddrag tematiseres de fysiske forhold og placering gennem et interview med en mindre
gruppe aldre kvinder og en mand, der jeevnligt modes hos den 92-drige Laura.” En af kvinderne, Beate,
der selv har arbejdet i zldreplejen, bringer emnet om placering pa banen under interviewets afslutning.

Beate: Christine, jeg synes, der er én ting, vi mangler. At ndr man er svagthorende, synes jeg, det er et
problem, hvor man anbringer, eller hvor man scetter en svagthorende.

Christine: Teenker | pd det her?

Beate: Ja, ogsd her. For Kirsten, der er sd svagthorende, burde faktisk sidde der, hvor Laura sidder nu.
Fordi lydene gdir den der vej.

Christine: Men sd ville hun til gengceld ikke sidde direkte over for nogen. Sa skulle | alle sammen rette
ind.

Beate: Det er det, der er problemet. Det er det samme, som ndr du kommer til et stort selskab. Mor
skal sidde i midten, og far skal sidde i midten, de skal se, for de skal veere hovedpersoner. Men det er
det veerste sted, du sddan set kan scette svagthorende. Fordi lydene — de kommer fra alle sider.

Beate gnsker at forklare den erfaring, der er beskrevet talrige gange i materialet, at hgresvaeekkede menne-
sker er yderst sensitive over for den mdde, de placerer sig - og placeres - pa. Mange samtidige lydkilder
er et stort problem. | uddraget tematiseres, at akustiske og synsmeessige forhold heenger sammen. Det er vigtigt
for langt de fleste hgresvaeekkede mennesker, at de samtidig kan gore brug af deres syn, fordi det letter
deres forstaelse at mundaflase og afleese kropssprog, nar der tales.

Beate perspektiverer mgdesituationen med betingelser for hgresvaeekkede i en selskabssituation med den
gamle far og mor. Hendes forklaring viser, hvordan det er et falles ansvar at inkludere en horesvakket
person i et selskab. Der er oftest flere ting at forholde sig til og sikre i sociale situationer, hvor hgresvaek-
kede mennesker deltager. Analysen viser, hvordan det kan veare kraevende for almindeligt sansende del-
tagere at huske at optimere bdde visuel og akustisk adgang for den sansesvaekkede person ift. hele den

gruppe, som vedkommende interagerer med. Ydermere understreger analysen, hvorledes det ngdvendig-
vis er et felles ansvar at sikre den horesvaeekkedes muligheder for deltagelse i sociale situationer.

AFRUNDING

Kapitlet har vist, hvor afgerende det er for gamle menneskers muligheder for at hore og se, at omgivel-
sernes lys- og lydforhold er medtankt i bade rumlig og social henseende. Hvad angar det offentlige rum,
fremgar det, hvordan de sansevaekkede @ldre oplever akustik, indretning og muligheder for at orientere
sig som vaerende meget darlig i mange institutioner som fx kulturhuse og biblioteker. De beskriver ogsd,
at dette er forveaerret med tendensen til at sla rum sammen, sa de bade bliver store og indeholder flere
samtidige aktiviteter - med diffus lyd og meget stoj til folge.

Ogsa i private hjem er det afgorende, hvordan lyd og lys er organiseret. Det er ikke kun svagsynede, som
har brug for hensigtsmassig og tilstreekkelig belysning. Horesvaekkede har brug for en god akustik, der
demper harde lyde og fjerner ungdig stej - men de har ogsa brug for tydeligt at kunne se de mennesker,
som de taler med, for at kunne aflese mund og kropssprog. Selv om deres egne boliger maske ikke er
optimalt indrettet ift. deres tiltagende syns- og horesvakkelse, sa er det vaesentligt, at de netop kender
hjemmets lyd- og lysforhold af erfaring. Et godt kendskab til omgivelserne optimerer de gamle menne-
skers mulighed for at orientere sig, hore og forsta.

Analysen understreger, hvorledes det ngdvendigyvis er et felles ansvar at sikre horesveekkede menneskers

muligheder for at deltage i sociale situationer - og at dette er en vanskelig opgave at lgse, som kraever
oget opmarksomhed fra alle.

8 Gruppen introduceres videre s. 53.




KAPITEL 7
Stigmatisering — sarligt ved horetab

Materialet indeholder talrige eksempler pd, at gamle mennesker, som er ramt af syns- og horenedsettel-
se, oplever direkte og sveare folger heraf i sociale sammenhange og forsamlinger. Deres oplevelser kan
beskrives med begrebet stigmatisering, der ifolge sociologen Erving Goffman betegner en negativt opfattet
og af andre nedvurderet tilstand (1963b). Den stigmatiserede, altsd i denne sammenhang den sanse-
svaekkede, oplever en negativ respons fra sine sociale omgivelser og integrerer den i sin selvopfattelse.
Herved reduceres et menneske, der stigmatiseres af omgivelserne, i sin identitet og sociale rolle og far
negative forventninger til sig selv, lav selvfglelse mv.?

Stigmatiseringen opstar ved sansesvaekkelse som en konsekvens af reaktioner fra andre mennesker, nar
en sansesvakket person ikke formdr at agere og reagere pd passende mdder i forskellige sammenhange. Herved
kan de opleve at blive koblet af det sociale samver - og derved fole sig ved siden af og utilstreekkelige.

MISTANKEN OM KOGNITIV SVAKKELSE

Problemstillingen med stigmatisering synes sarligt at knytte sig til horenedscettelse, hvor alle deltagere i
varierende grad beskrivererfaringermed misforstaelser, besveerlighederogumulighederikommunikationen
samt de ubehagelige folelser, som folger i kolvandet pa disse. | uddraget nedenfor beskriver Dagmar
dette fenomen med udgangspunkt i en fest, der fa uger inden interviewet blev afholdt i anledning af
hendes 95-ars fodselsdag (som ogsa ses i projektets film).

Jeg sad her ved festlighederne ved bordet... og man er s glad, og det hele er s godt... og sd er det cergerligt ikke

at kunne hore det hele. Man kan hore noget af det, og den der sidder ncermest... men man horer det jo ikke si
godt, vel.... det gor man ikke... og det er irriterende. Sd foler man sig sadan lidt udenfor... og folk bliver jo ogsd
treette af det. Jeg har ganske vist veeret ude ved Bispebjerg (pibelyd fra horeapparatet) for at fd dem rettet her
engang for nylig, og sd fik jeg en skrivelse [om], hvordan de mennesker, jeg omgds, skal opfore sig over for mig,
med at se mig dybt i ojnene (griner lidt) og tale tydeligt og alt det der. Men det gider man jo ikke at begynde at
sige, “veersgo’, her er et stykke papir,” det ved man jo godt. Man ved det jo alt sammen. Og jeg... og min gamle
far, han var ligesddan. Ndr vi sad ved bordet og grinede, og sd teenkte jeg, at det var da synd for ham, s gik jeg
hen og sagde det. Men det at fa fortalt noget, der er sjovt, bagefter... det er ikke... “Ndddrh,” sagde han sd. Det
er ikke det samme. Det skal veere her og nu.

Som det med klarhed star frem i Dagmars fortelling, satter hendes horesvaekkelse tydelige skar i gleden
ved at holde fodselsdag. Hun er midtpunkt, glad og ”det hele er sa godt”, men samtidig kan hun ikke
orientere sig i det, der sker under fejringen. Hun interagerer med de mennesker, som sidder umiddelbart
omkring hende, men kan ikke fornemme helheden og detaljerne, noget der gor hende tydeligt ked af det.
Hun er pa én gang midtpunkt for begivenheden - og ekskluderet og efterladt, da hun ikke er i stand til at
deltage pa de mader, hun gnsker. Hun beskriver ogsa, hvordan hun i situationen fgler sig til besveer; at
hendes problemer med at hore belaster samvaret, at folk bliver traette af hende. Denne erfaring optrader
i de fleste interview og samtaler under feltarbejdet med horesvaekkede zldre.

Da Dagmar senere sporges til den mest markbare konsekvens af horesvaekkelsen, svarer hun som det
forste, at "det er jo det med kontakt med andre mennesker”. Hun uddyber:

? Dette gor sig ogsa galdende for gamle mennesker, der har en demenssygdom (Swane 1996, 2008).

Ja, hvad er det veerste? Det er det med, at man ikke... kan komme i forbindelse med andre mennesker si
hurtigt.... At man ikke... at man foler, at man... at man er idiot. At man hele tiden sporger. For det gor... hvis
folk de ikke kan opfatte... man kan jo ikke opfatte, ndr man ikke kan hore... s kan man jo heller ikke opfatte,
hvad der bliver sagt. Og sd bliver modta... aftager (griner kort) mdske... [de] tror jo, det er, fordi du er idiot,
eller fordi du er gammel og senil og sadan noget... og det vil man jo nodig have siddende pa sig,

At ”man ikke kan opfatte, nar man ikke kan hore” er en simpel konstatering, som har gennemgribende
implikationer i deltagernes sociale liv. De forklarer, hvordan kommunikationsbesveeret i mange sam-
menhange leder til en opfattelse af, at de er mentalt tilbagestdende eller udfordrede, og at deres kog-
nitive niveau er lavt. Nar man har en hgj alder, marker man altsa, hvordan alderdom sammenkades
med demens. Man er som gammel latent genstand for en mistanke og fortolkning fra andre men-
nesker, der folger stereotypen om et generelt kognitivt forfald i alderdommen.*

BESTRABELSER PA AT BESKYTTE SAMTALEN OG DENS PARTER

Empirien deler sig groft sagt i to spor i denne forbindelse. | det forste og mest udbredte spor foler de
gamle sig fjollede, klodsede, dumme og upassende. Denne folelse opstar, fordi de er ngdt til at sperge igen
og igen, hvis de skal gore sig forhdbninger om at tage del i en almindelig samtale. | det andet og mindre
udbredte spor bruges alderdommen og deltagernes status som “gamle mennesker” som en slags undskyldning
eller forklaring pa, at de gentagende sporger "hvabehar?”, ”hvad sagde du?” eller eksplicit beder om, at
noget gentages. Oftest er der en erkendelse af, at man ikke kan blive ved med at sporge til en samtales
elementer. For mange af denne type sporgsmal og de gentagelser, som folger, bryder med saedvanlig
struktur i samtaler og samvaer. Interaktionernes dynamik og flow forstyrres, hvorfor samvaer og samtaler
@ndrer form, nar der gentagne ganske skal ”startes forfra”.

l interviewuddragene ovenfor tematiseres, hvordan den morskab, som kan opsta i en samtale-interaktion,
naermest forvitrer i gentagelsen. Det hedder sig ligeledes populart, at man gdelzegger en vittighed ved
at gentage pointen, og som folk, der arbejder professionelt med humor og sprogspil, er opmarksomme
pd, er elementer som timing og den rette opbygning af fx komik, praesentation mv. altafgerende for den
respons, man gnsker at frembringe hos sit publikum.®' | den klassiske danske etikettemanual Takt og tone:
Hvordan vi omgds af Emma Gad fra 1918 gives en raekke rad og formaninger angdende samtalens kunst og
dennes anvendelse i sociale lag.

”At kunne forstaa Spog og selv at kunne anvende den er en af disse vigtigste Betingelser
for at have Tiltreekning. Den, der ikke forstar Speg, er i kultiverede Forhold ubehjalpeligt
henvist til at regnes blandt de Torre og de Stikne.” jf. s. 36? (Ingold)

Selv om denne vejledning i selskabslivets etikette er af ldre dato og hertil taget ud af en sammenhang,
peger den pa, hvordan evnen til at kunne forsta - i dette tilfelde at heore - og reagere med en vis
smidighed, timing og samtidighed er et centralt element i det verbalt barne samvar. Som beskrevet
ovenfor er konversationens dynamik en skrgbelig storrelse, der fordrer bestemte reaktioner i bestemte
meonstre. Hos Gad er evnen til at forstd og anvende spog afggrende for det, hun kalder "tiltraeekning”,
altsa evnen til at kunne indga i det talte sociale samkvem og til at levere vaerdifulde bidrag. Dette kan
mennesker med heretab ikke praestere i et rum fuldt af lyd.

%0 Bade alderdom og demens er historisk blevet betegnet med ordet senilitet, bade i hverdags- og

fagsprog (Swane 1996). Begrebet er i dag pa vej ud af hverdagssproget og erstattes af demens
og Alzheimer.

| den symbolske interaktionisme anvendes et begreb som fx publikum ogsa om de tilhgrere eller
tilskuere, vi alle er i hverdagslivets arenaer (fx Goffman 1963a).

31



Herved ses ogsa, hvordan de samtaler, vi har i hverdagslivet, til dels kan blive drejet et andet sted hen,
odelagt eller ”punkteret”, nar der pga. en deltagers horevanskeligheder skal vendes tilbage, gentages og
forklares. Den horesvakkedes problemer skaber herved nye premisser for situationen, da vedkommende
meget tydeligt pavirker, hvad der samtalemaessigt er muligt. Faren er, at samtalen stagnerer, at et givent
spaendingsmoment brydes, og at flow og progression forstyrres. Dette tildeler den horesvaekkede en rolle
som samtalens “tunge deltager”, og det leder de gamle mennesker, vi har talt med, til en oplevelse af,
at de ikke har lyst til at indga i denne slags samtaler, at de hellere vil ngjes med en mere tilbagetrukket
position, eller at de helt afholder sig fra at vare med.** Dette forhold beskrives af Holger pa folgende
made:

Man bliver jo efterhdnden treet af at sige, “hvad er det, du siger?” eller “hvabehar” S er det...
kommer man hurtigt over i, at man smdnikker, og man siger “ja” og hdber, det passer, at det var ikke
“nej”, jeg skulle have sagt der og... altsd lidt geetteri om, hvad der sker. Og ndr det sd bliver lidt for

pinligt, s treekker man sig jo. Sd, oh, traekker man sig ud af det.

Det fremtreeder som et monster i undersogelsens materiale, at deltagerne med herenedsettelse ofte
”spiller med” pa situationen for at undga at kompromittere forventningerne til, hvad en social situation
bestér i. At lade-som-om er en tilgang, hvormed den hgresvakkede person forsgger at indgad i samtaler
og sociale situationer uden at tiltreekke den ovenfor beskrevne, ubehagelige opmaerksomhed og uden at
bryde samtale og samvaer ungdigt.*® Herved passer de bade pd sig selv ved at undgd at afslore, at de ikke
mestrer situationen - og det medfolgende ansigtstab - og samtidig beskytter de deres omgivelser og den
sociale situation ved ikke at belemre andre med deres darlige horelse og forstyrre samtalens forlgb. Hvert
eneste "hvabehar” er en stopklods, en kaep i hjulet pa den dynamik, som prager en samtale. Resultatet
bliver i stedet, at de selv langsomt mister fgling med samtalens udvikling, fordi det gradvist bliver svaerere
at geette sig til, hvad der tales om. Det er denne proces, Holger karakteriserer som "meget anstrengende”.

TILBAGETRAKNING FRA SAMTALER DER INVOLVERER
FLERE MENNESKER

Selv nar det sociale "blufnummer” ikke afslgres, fremkalder det en ubehagelig fornemmelse hos
de horesvaekkede mennesker. Konsekvensen bliver, at det hele antager karakter af noget pinligt og
pinefuldt. Hvad enten de sporger til elementer i samtalen, nar den bliver uklar, eller “bluffer” sa langt
som muligt, leder det til, at de pa et tidspunkt traekker sig fra interaktionen. Tilbagetraekningen udger et
belastende ansigtstab. Som mange af de fulgte gamle mennesker beskriver, leder det pa sigt til en passiv
og tilbageholdende tilgang til socialt liv. Ubehaget satter sig i kroppen - det bliver en del af de gamle
menneskers orientering og made, hvorpd de indgér og agerer i verden. De horesvaekkede gamle erfarer,
at samtaler og interaktioner er risikofyldte, at de rummer fare for en stigmatisering, der er pafort udefra
og opleves indefra, og som erfares som folge af oplevet utilstraekkelighed i samtaler, der involverer flere
mennesker.

Et eksempel pa den passive og dempede deltagelse i storre sociale situationer eriagttaget under feltarbejdet,
hvor Elly pa 88 ar folges i hendes hverdag pa et plejehjem i Kabenhavn. Under vores megder i hendes
lejlighed er den gamle kvinde talende, lyttende, interesseret og udadvendt. Hun fortaller medrivende og
klogt om livet, om tidligere tiders hverdag med hendes nu afdede mand, om denne mands mor, Ellys
svigermor, som var et mistroisk, dominerende og lunefuldt indslag i deres liv, og om sit mangearige arbejde
pa Carlsberg Bryggerierne. Hun fortaeller flere gange om den gredgvende stgj, der fyldte flaskehallerne, hvor
hun arbejdede i mange ar. Det larmende arbejdsmilje og en meget lille opmarksomhed pa skadevirkninger
pa horelsen er ifolge Elly den primaere grund til den horenedszttelse, hun lever med: "Herregud, jeg var der
i 35 ar og stod i sadan et spektakel, sa det kan vel ikke undgas.”

2 Om familiegkologi, se kapitel 13.

**  Om kompensationstaktikker, se kapitel 10.

Elly taler med de ansatte pa afdelingen, med de af husets andre beboere, der besoger hende, eller
som hun gar pa besgg hos i lgbet af dagen, og med forskeren, som ogsa felger hende, nar afdelingens
beboere spiser aftensmad i fallesstuen. Det, som star tydeligt frem, er, at Elly ikke siger noget under
disse maltider. Hun spiser, afventer desserten, takker afslutningsvist for maden og vender tilbage til sin
stue. Som hun udtrykker det, har hun hverken lyst til eller behov for at indgd i samtale under maltidet.
Men hvor flere andre beboere pa gangen far serveret aftensmaden i deres boliger, vil hun alligevel gerne
tage del i det feelles maltid. Vi taler flere gange om grundene til hendes tilbageholdenhed under maltidet,
og hun forklarer det med, at hun er fint tilfreds med den tavse deltagelse. Hun ser det som en slags
pligt - som en obligatorisk og integreret del af boformen pa plejehjemmet - at man som beboer tager
del i aftensmaltidet, hvis man kan. Selv om hun pdpeger mange mindre attraktive elementer, der er del
af maltidet; spisende beboere som far mad galt i halsen, skaenderier der opstar de gamle imellem ved
bordet, og de serpraeg som er en fast del af det felles liv pa plejehjemmet. Heriblandt er den gamle
kvinde, som bor lengere nede ad gangen, og som gentagende stiller de samme sporgsmal og kommer
med de samme konstaterende udmeldinger og sma fortzllinger. Der er naboen, som jaevnligt skridter op
og ned ad gangen uden tgj pa, ogsa ved maltidet, efter at hun har spist i sin bolig. Ellys tilbageholdenhed
er betinget af hendes besveer med at orientere sig i begivenheder, handlinger og udmeldinger ved
spisebordet. Hendes darlige horelse gor det svaert at vare med i de spinkle og fa samtaler, dette viser
hun med sine sma bemarkninger og sin ikke-verbale deltagelse i aftensmaltidet - og med sin ivrige lyst til at
snakke, der igen slippes lgs, nar vi returnerer til hendes lejlighed.

De diskrete bevaeggrunde bag Ellys tilbageholdenhed stemmer overens med undersggelsens materiale
i ovrigt. Erfaringer med ubehagelige, akavede og socialt udsattende verbale interaktioner leder til en
tilbageholdenhed over for aktiv deltagelse i hverdagslivets sociale arenaer.

| nedenstaende interviewuddrag satter 80-arige Soren ord pa den eksklusion, han foler, nar han er
sammen med flere end to mennesker.

Altsd det er jo tit, at jeg ikke ikke horer, hvad de siger, ikke kan forstd, hvad det er, de siger, og sd
sporger jeg ikke “hvabehar?”, fordi det har jeg gjort 10 gange. Og sd siger jeg bare, ja ja eller sd giver
Jeg sadan et svar uden at vide, hvad de egentlig snakker om. Altsd, det er vitterligt, jeg aner ikke, hvad
de har sagt, og jeg svarer bare, ja ja eller “ahh” eller sddan. Og det... det er lidt ubehageligt, men...
Jeg kan ikke lose... jeg ville kunne lose det ved at sige, “undskyld, jeg horer darligt, og jeg har ikke hort,
hvad du sagde”, men det kan man ikke gore i en time hele tiden, fordi de forklarer noget og siger det
hajt, og sd efter 10 minutter, sd er det der igen.

Som Sgren klart siger, oplever han ofte at vare fuldstaendig afskaret fra indholdet i de samtaler, som
foregar bade med ham og lige omkring ham. Han kan ikke blive ved med at sporge til samtalens indhold,
da det vil gdelzegge samtalens dynamik. Samtalen vil s& komme til at handle om, at han ikke kan hore, i
stedet for om det, der egentlig var emne for samtalen.

Som Dagmar ogsd peger pa, og som det i gvrigt beskrives gennemgdende af de gamle mennesker, vi
har talt med, glemmer normalt horende mennesker meget hurtigt de hensyn, som de fornuftmassigt
udmarket ved, at de burde vise. Horende glemmer, at de skal tale langsomt, artikulere tydeligt, se pa den
person, de taler med, holde gjenkontakt og udvise en generelt tydelig opmarksomhed i modet med
mennesker med horesvakkelse.




AFRUNDING

Det er i kapitlet beskrevet, hvordan begivenheder, som i udgangspunktet er festlige, sociale, livgivende
og livsvigtige bidrag til hverdagen for gamle mennesker, for dem med heresvaekkelse er behaftet med
velbegrundet frygt for at deltage, for at misforsta, blive misforstaet og vise sig uegnet til at deltage i
sociale interaktioner. De har en erfaring med - og frygt for - at falde igennem og evt. at blive opfattet
som "dement” eller “tilbagestdende”. Man gnsker ikke at vare den, der er med til at stoppe den gode
stemning, samtalen, festen.

En god selvfglelse er ikke noget, mennesker er udstyret med, men en konsekvens af meningsfulde og
vellykkede interaktioner med andre. Sociale omgivelser fungerer som en slags spejl, og vi anvender andres
respons til at forsta vores egen placering i verden (Asplund 1987). Nar kommunikation med andre
er besvaerlig og resulterer i konstant fejlslagne forseg og bestrabelser, er det derfor ogsa selwerd og

veerdighed, der lider knaek.

Kapitlet har vist, hvordan sansesvakkelse komplicerer kommunikation og interaktion serligt mellem de
horesveekkede gamle mennesker og deres omverden. De empiriske eksempler viser vej til at forsta, at de
fejlslagne forseg og akavede situationer, som stort set konstant er en del af hverdagslivet med horesvaek-
kelse, udger en stor fare for de gamle menneskers selvfglelse, og det gor dem tilbageholdende over for at
deltage i samvaret i grupper og dermed i det sociale liv omkring dem.




KAPITEL 8
Tilpasning til hverdagens praktiske goremal

Selv med staerkt svakket syn eller horelse skal gamle mennesker stadig klare en raekke praktiske goremal i
hverdagen. Dette krav er tydeligst blandt de deltagere, der bor i egen bolig, eftersom de, som er flyttet pa
plejehjem, har nemmere tilgang til hjzelp med sma og sterre opgaver. | det folgende analyseres en rakke
af de praktiske forhold, som sansesvaeekkede gamle mennesker skal vanne sig til at hdndtere, og hvordan
der er forskellige problemer, men ogsa sma sejre forbundet hermed.

| EGEN BOLIG MED STARKT SVAKKET SYN

Som forste eksempel pa forholdet mellem sansesvaekkelse og handtering af hverdagens praktiske gore-
mal er Emilies beskrivelse af det at klare sig i sin egen lejlighed med et staerkt svaekket syn. Indledende
opfordres hun til at beskrive sit synstab.

Emilie: Det er ikke nemt, fordi det betyder jo ncesten alt. Som jeg siger: ”Det er veerre med synet end
horelsen”. @h, jeg ved ikke, hvordan jeg ellers skal fortelle det, men altsd, jeg kan jo ikke... ohm... jeg
laver selvfolgelig selv min mad endnu. Det vil sige, det gor jeg ikke, for jeg fir det udefra... jeg varmer
det.

Jon: Ja.

Emilie: Men jeg kan ikke se, hvad jeg varmer.

Jon: Nej, det er en speciel situation.

Emilie: Ndr jeg fdr det hen... sd kan jeg... md jeg smage mig til det, hvis jeg kan komme til at smage...
det er... jeg vil sige, mit synstab, det betyder alt [kort pause]. Jeg kan ikke sige det pd andre mdder.

Det ses, hvordan fordringen om selvhjulpenhed melder sig, da Emilie sporges til sin synssvaekkelse, og det
fornemmes, hvordan det at klare sig fylder meget i hendes hverdag. Madlavning er en del af dette, som
ligeledes omfatter Emilies kontakt til omverdenen, hendes evne til at orientere sig savel i sit hjem, som
nar hun en sjelden gang imellem bevager sig ud af stuelejligheden pad Kebenhavns Vestegn. Som hun
siger, sa betyder hendes synssvaekkelse ”jo nasten alt”. Som konsekvens heraf har hun veeret nedt til at
omorganisere alle de basale praktiske handlinger for at klare sig. Uddraget viser, hvordan den mad, der
leveres til hendes hovedder, stadig kraever en del af hende i processen fra modtagelse til indtagelse: at lo-
kalisere bakken med mad, fa den ind ad hovedderen og transporteret ud i kekkenet, forberede maden til
opvarmning, anrette sa den kan spises, og endelig bestar opgaven i at spise maden samt gore rent efter
maltidet. Herudover kan Emilie ikke se den mad, hun spiser, hvorfor hun ma dufte og smage sig frem til
en forstdelse af, hvad hun putter i munden.

| flere af verdens storbyer findes konceptrestauranten Dans Le Noir?, hvor man som gast gives hele sin
oplevelse i morke. Synshemmede tjenere serverer maden, og som hjemmesiden forteller, vil den erfa-
ring, man som gest far i morket, muligvis kunne ”forandre dit udgangspunkt ift. mange forudfattede
idéer i verden”.>* Restauranten lover, at spisningen i merke vil tvinge gaesterne til at bruge andre sanser
end den privilegerede synssans og derfor give mulighed for at opleve smag, duft og tekstur pa nye ma-
der. Hvor dette kan vare bevidsthedsudvidende for seende mennesker for en aftens tid i eksperimentets
navn, peger det samtidig pa, hvordan mennesker med erhvervet synstab grundleeggende forrykkes i deres
hverdagsliv, og hvordan denne omfattende forandring kalder pa nye ferdigheder og tilpasning af eksi-
sterende.

** Fra engelsk “change your point of view about many preconceived ideas of the world”,
fra London-restaurantens hjemmeside (Dans Le Noir? n.d.)

Emilie forklarer, hvorledes hendes udgangspunkt i helt bogstavelig forstand er forandret, da hun efterhand-
en er nasten blind.’* Hun har varet ngdt til at genlare en lang raeekke feerdigheder med et ikkevisuelt ud-
gangspunkt. | takt med det gradvist sveekkede syn, ma hun finde vej i verden pa nye méader.

Samme ngdvendighed findes hos alle studiets gamle mennesker. Margrethe pa 93 ar, der bor alene i en
lejlighed pa Amager, lever ligeledes med meget nedsat syn. Hun fortaller engageret, hvordan hun klarer
hverdagens goremal pa egen hand og ved at gore brug af de fa mennesker, hun har i sin nerhed. Da hun
er flyttet til Kebenhavn fra provinsen, og fordi hendes @gtemand er dod for lenge siden, er hun alene
uden nar familie omkring sig, og derfor ogsa ene om at klare husholdningen. Hun forteller, at de ansat-
te i hendes foretrukne dagligvarebutik er centrale personer i denne henseende. Margrethe anser det som
yderst vigtigt at komme ud pa sin daglige gatur hver eneste dag, og pa mange af ugens dage handler hun
i denne dagligvarebutik.

Margrethe: Jamen, si gdr jeg jo bare derover i Meny, jeg kender jo dem alle sammen, og det har hjul-
pet mig, og de har veeret enestdende. Jeg er gdet forbi sa mange ting, jeg kan bare ikke se det. Kan slet
ikke se det. Nd, sd gdr jeg tilbage igen, og sd siger jeg, "kan du ikke hjcelpe mig?”.

Jon: Nar du er inde og handle?

Margrethe: Ja.

Jon: Ja.

Margrethe: “Er du ikke sod og hjeelpe mig?” Jeg kan ikke se priserne og alt sddan noget der. Ligegyldig
om det [prisskiltet] er gront, eller hvad soren det er. De [ansatte i butikken] gdr tilbage sammen med
mig, “kom”, og sd gdr vi hen og finder det. Har det sd fdet en anden plads, fordi folk er langfingrede
eller sadan... oh, si kan jeg slet ikke finde det. Nd. Men “det ligger altsa der”. S kan jeg sd huske det
til neeste gang. Men, som sagt, sd har de veeret sode til at hjcelpe mig, og det er de faktisk stadigveek. Nu
har jeg jo sd sagt bagefter, efter de har fdet den krammer her, at nu kan jeg godt. ”Ja gudskelov for det”,
fik jeg sd at vide, ik’ (smiler).

Jon: (griner).

Margrethe: Men det var sd lige meget, det grinte vi sd lidt af. De er der endnu. Og de kan godt lige
komme hen og give mig en krammer nu, “ej, men du er bare sd sod”.

Som det forste beskriver Margrethe, hvordan hun hjalpes af personalet i hendes foretrukne daglig-
varebutik. De kender hende og er opmarksomme, fordi hun er god til at sperge om hjelp og inddrage
omgivelserne i sine behov. Hendes beskrivelse viser, som Emilies ovenfor, hvordan livet med nedsat syn
medfgrer en gennemgribende omstilling, nar det kommer til hverdagens rutiner, fordringer og behov.
Hun beskriver ogsd, hvordan alene gédturen hen til butikken er yderst udfordrende og kreaever, at hun
overkommer en lang raekke besvaerligheder og lurende farer sa som at falde, motoriseret trafik mv. De
nodvendige indkeb kraever altsa, at Margrethe kan finde hen til butikken pa egen hand, lokalisere varer-
ne, betale og endelig fragte dem hjem.

Selv den mindste handling i hverdagslivet er produkt af lering, uendelige gentagelser og erfaringer, som
gradvist over tid bliver til rutiner (Bech-Jorgensen 1994). Nar sanserne svakkes i en grad som for delta-
gerne i studiet, er det et livslangt, komplekst felt af praktiske, kognitive og kropslige erfaringer, der lider
skade, og som skal genetableres bedst muligt i en form, som satter dem i stand til at fa hverdagen til at
haenge sammen.

w

> Emilie fortaeller, at beskeden fra hendes gjenlage er, at hun har 1% af sit syn tilbage.




| de ovenstdende eksempler traeder det frem, hvordan de gamle kvinder omorganiserer deres handlinger
og behov og herved bliver i stand til at klare sig selv pa de forandrede preemisser. Emilie kan lige akkurat
klare sine daglige méltider, fordi maden leveres til doren. Margrethe ser en smule bedre og kan derfor
handle og tilberede sin mad. Hos begge kvinder er denne laereproces med gentilegnelse af verden forbun-
det med vedholdenhed og mod pa at fortsatte trods forandrede forudsatninger. Og begge kvinder er
dybt afhengige af andres hjcelp.

Kvinderne er blevet ngdt til at tilga verden pa nye mader, idet forholdet mellem deres praktiske sans og
faktiske sanser er forskubbet.® Man kan sige, at menneskers eksisterende kropsskema grundlzeggende for-
styrres, nar de mister en eller flere sanser. Som antropolog Karis Petty skriver, udsettes folk med sansesvaek-
kelse for en drastisk sensorisk gen-leering’’. Denne (gen)laeringsproces foregér, om de vil det eller ej.

BEVAGELSE UD AF BOLIGEN

Den sterkt hore- og lettere synssveekkede Elly, som vi tidligere modte pa plejehjemmet, hvor hun
forholdt sig tavs under faellesmaltiderne, fortzller om det at bevaege sig udenfor:

Jeg kan gd en tur, ndr jeg ved, hvor jeg er, ik’. Men jeg er nok ogsd lidt nervos for det.

Boligen bliver i hgj grad synonym med tryghed og overskuelighed, nar sanserne svaekkes. Det har vist sig
svert for de syns- og heresvakkede gamle mennesker at forlade deres bolig, idet bevaegelse og oriente-
ring bliver vanskelig. Evnen til at orientere sig svakkes i takt med sansesvaekkelsen, og almindelig feerden
bliver for mange en ubehagelig og usikker oplevelse.

Som det er beskrevet hos Margrethe tidligere, er hendes daglige indkgbsture blevet mere udfordrende i takt
med, at hendes synssvaekkelse tager til. Dagmar fortaeller, hvordan hun indtil for nylig har nydt gature i sit
nabolag, hvor hun har boet gennem seks artier; mindre vandringer, der ledte til bade planlagte og spontane
meder med mennesker, hun kender og veerdsatter i lokalomradet, naboer, bekendte fra sgnnernes skole-
gang og andre. Hendes svaekkede horelse har resulteret i oplevelsen af, at det er for risikofyldt og ubehage-
ligt at begive sig ud pa de daglige gature, der tidligere har vaeret kilde til motion, frisk luft og socialt samveer.
Ligesa fortaeller Elly, hvordan hun atholder sig fra at ga ud pa egen hand til trods for, at hun levende beskri-
ver den nydelse, hun oplever ved at merke luften og atmosfaeren omkring sig og ved at sidde teet pa planter
og bevoksning, der vajer i vinden. Hun siger flere gange under besggene i hendes stue pa plejehjemmet, at
hun er yderst taknemmelig for den guldregn, hun kan se fra sit vindue, og som blomstrede sa flot, da hun
flyttede ind. Men hun kommer ikke ud pa egen hand lengere.

Elly: Men altsd, jeg tor ikke gd nogen steder, for jeg kan ikke finde tilbage, det er jeg klar over. Jeg kan jo
godt gd bdde her og der, men jeg kan ikke finde hjem.

Det i ringe grad at vove at bevaege sig udenfor er et mgnster pa tvaers af studiets deltagere, og det hand-
ler ikke alene om deres sansesvaekkelse. Det vil veere mere passende at beskrive sansesvakkelsen som en
af de mere tungtvejende faktorer i det sammenviklede felt af usikkerhedsskabende forhold, som praeger
de gamle menneskers hverdag. | Ellys tilfzelde handler det om, at hun ikke leengere er i stand til at finde
tilbage, og derfor er bange for at fare vild, hvis hun gar ud pa egen hand. Hun har svert ved at genkende
steder pga. de svaekkede sanser, men ogsa pga. svimmelhed, som resulterer i en generel diffus oplevelse
af omverdenen. Ydermere handler det om hendes overordnede kognitive funktionsniveau, som hun selv
beskriver det med et glimt i gjet, da vi taler om hendes behov for, og besvaerligheder med, at komme ud
og rundt.

% Se kapitel 4, s. 26-31.
7 Qversat fra det engelske ”a drastic sensory re-habitation” (Petty 2016, s. 175).

Elly: Hvad der sd er skyld i det, det ved jeg ikke. Det det er noget deroppe [peger pd sit hoved|, der har
sldet fejl, vil jeg regne med. Men det tager jeg stille og roligt.

I langt de fleste tilfeelde beskriver de gamle mennesker en slags accept af, at de ikke leengere kan komme
ud pa egen hand. Det er ikke det samme som, at de ikke gnsker det, det er neermere en tilpasning til, at
der i alderdommen er mange ting, de ikke kan pa samme made lzengere. Egon beskriver sit behov for at
komme ud pa denne made.

Egon: Jeg ... jeg har brugt det meget... med at... kore ud pd terrassen der udenfor... og ndr der er solskin
og varme, det gor jeg meget af... men det, det er sddan... en lille times tid, sd sidder man derude.

Jon: Okay.

Egon: Det er sjeeldent mere.

Beskrivelser som denne viser, hvorledes Egon oplever en gleede ved at komme udenders, men feltarbej-
det viser ogsa, at det ikke er en ngdvendighed for hans daglige trivsel. Egon er glad for sin lille lejlighed
pa plejehjemmet, hvor han sjeldent deltager i de falles aktiviteter, men hovedsageligt holder sig for sig
selv. Pa den anden side af stuerummets vinduer har han en vej med trafik; fodgaengere, cyklister og biler,
hvorfor han ikke er fjernet fra oplevelsen af andre eller fra byens puls som sadan. Ligesom Elly synes han
at have tilpasset sig de @ndrede forhold: at han ikke lengere kan komme rundt i byen pa egen hand. Han
bruger udsigten og terrassen pa solrige dage og far ellers livet til at fungere i sin bolig.

AT TILVANNE SIG EN VERDEN DER FORSKUBBER SIG

Et faelles vilkar for de studerede zldre er, at de i takt med deres sansers svaekkelse, har skullet lere verden
at kende pd ny, eller maske narmere gen-laere praktiske og sociale handlinger i deres hverdag. Et eksempel
traeder frem i feltarbejdet hos den tidligere naevnte gruppe kvinder og en mand, som gennem medlem-
skab af en forenings bestyrelse har kendt hinanden gennem éartier. En af kvinderne har over en arraekke
stort set mistet horelsen, en anden ser darligt, og en tredje har fremskreden demens. Desuden er flere af
den lille gruppe pa seks efterhanden darligt gdende. Tilpasningen bestar bl.a. i, at "7mederne” nu finder
sted hos gruppens ldste medlem pd 92 ar, som bade gar og ser meget darligt. Gruppens bestraebelse pa
at inddrage den kvinde, som ikke leengere kan hore, har resulteret i, at hun laeser manedens nyhedsbrev
fra foreningen op. Hun efterlades séledes ikke blot som passiv tilskuer, selv om hun ikke kan deltage i
samtalerne i gvrigt. | et separat interview hjemme hos denne kvinde, hvor der anvendes en sarlig mikro-
fon knyttet til et ekstra horeapparat, og forskeren desuden skriver sine spgrgsmal pa et stykke papir - en
made, denne kvinde opfordrer til og seedvanligvis kommunikerer pa - naevner hun selv sin tilfredshed
med denne ordning ved moderne.

Centralt for gruppen er diskussion af internationale samfundsforhold, som de har taget stilling til i
feellesskab. | folgende uddrag af et gruppeinterview, tematiserer to af kvinderne, hvordan de lgbende
tilpasser sig de forandringer, som indfinder sig. Vi kommer ind i interviewet, hvor forskeren sporger til
indholdet i mgderne.

Ruth: Vi har jo neddroslet kravene. For jeg vil egentlig gerne, at vi fik en rigtig god diskussion, og vi sddan
gik hjem med noget. Men det begynder at knibe med, at det kan lade sig gore.

Som Ruth forklarer, ma gruppen neddrosle de forventninger, de hver isaer narer til samveret og deres
feelles aktiviteter, der tidligere har budt pa deltagelse i konferencer, et falles arligt hojskoleophold og
flere rejser, som for har vaeret felles omdrejningspunkter. Bente stotter op om denne betragtning.



Bente: Jo, men igen, det har vi jo observeret de sidste par dr, ik. Det synes jeg, det er sadan noget, tiden
har forskubbet. Det er — nu sku’ vi lcese det stykke der. S har vi ikke fdet det lcest. Det er ikke, fordi det
er Kirsten [kvinden som ikke kan hore], det er ligesddan en selv. Og sd har man ikke lige fdet det lcest
[artikler til den pageeldende dags debat]. Sd sidder vi og snakker om alt muligt andet, og sd kigger man
pd klokken, “jamen, nu er klokken ved at veere kvart over fire eller sddan noget®. Sa er vi treette (latter),
sd skal vi lige have ryddet op, og sddan gdr det. Det er jo dejligt, det er jo ikke negativt, vel? Og sd bliver
vi enige om til neeste gang, “jamen, sd skal vi mdske”... Og det gdr jo pd samme mdde!

Bentes beskrivelse rummer erkendelsen af, at gruppens aktiviteter har @ndret sig markant, som de er ble-
vet @ldre. Med hendes formulering har alderdommen “forskubbet” de ting, som er mulige. Konsekven-
serne er tydeligt maerkbare. | gruppeinterviewet kommer den vanskeliggjorte kommunikation til udtryk i
misforstdelser og behov for gentagelse, bade af forskerens sporgsmal og af medlemmernes bemarknin-
ger til de stillede sporgsmal. Alle i gruppen understreger dog, at forandringerne ikke har forringet den
menneskelige kvalitet af deres manedlige mgder, som de med hjalp til kersel og folgeskab satter sd stor
pris pa. "Det er jo, fordi vi kender hinanden,” som det udtrykkes.

Sansesvakkelsen udger et brud med en rakke rutiner og faerdigheder, som tvinger gamle mennesker til
at tilpasse sig deres gradvist forandrede livsvilkar. | alderdommen fgjer der sig yderligere lobende nye kom-
plikationer til den orientering i og handtering af hverdagens praktiske goremal og sociale sammenhange.
Dette skete fx for Jorgen, der var 85 ar, forste gang vi bespgte ham pga. hans kraftige herenedsaettelse.
Kort efter sin 86-ars fodselsdag blev han ramt af en serlig gjenbetendelse, og over natten blev han blind
pa det ene gje og havde kun 40% syn tilbage pa det andet. Sa fra at veere horesvaekket var ogsa hans syn
pludselig nedsat, og hans ellers langsomt tilvennede rutiner skulle atter finde nye former. Han har hele
sit liv veeret ivrig havemand og forteller efter synstabet, at han mest bare sidder. ”Verden lukker lidt ned
hver dag,” siger han.

Andre af studiets deltagere gér gradvist darligere, bliver svimle, udvikler en eller anden grad af demens

- alt sammen faktorer, der kraever lgbende justeringer i handteringen af hverdagens ggremal og udfor-

dringer.

AFRUNDING

En alderdom med sansesvaekkelse gor det ngodvendigt kontinuerligt at finde nye veje for at bevare mobi-
litet, selvhjulpenhed og andre former for autonomi i hverdagen. Bade syns- og horetab indebzrer et
uskrevet krav om at tilpasse sig en verden i forandring, og hvor de bergrte er nedt til at genlere feerdighe-
der og praksisser. Det er beskrevet, hvorledes de kastes ind i en yderst omfattende reorientering og leaere-
proces. Som eksemplerne viser, gelder det fx en daglig rutine som at spise, hvilket indebaerer en lang
reekke komplekse handlinger fra indkeb over madlavning til maltid. Isaer synssvaekkede gamle mennesker
bliver gradvist dybt afheengige af andres hjcelp.

De der bor pd plejehjem, og de der afventer en plads, og som er de ®ldste, mest syge og svaekkede, er ogsa
de mest accepterende over for begraensningen af deres bevagelsesfrihed. De lidt yngre og mere aktive delta-
gere har behov for - og kan selv skabe sig - flere oplevelser uden for deres bolig.

Den gradvise @ndring i behov og handlinger afspejler vores mestringsevne og tilpasningsdygtighed ift. at ac-
ceptere givne omstaendigheders realitet og tilpasse os selv svaere vilkar, tab og forandringer, som de ofte
opleves i alderdommen (bl.a. Swane 2007). Gamle menneskers verden forskubber sig, de ma finde frem
til nye mader at veere i verden pa, og dette geelder ned i den mindste detalje i hverdagens geremal.

| naeste kapitel ser vi nermere pd de utrygheder, som kan opstd i forlengelse af sansesvaekkelsen i
de gamle menneskers hjem, og som det trods alt kan vere svert at tilpasse sig.




KAPITEL 9
Usikkerhed og utryghed i hjemmet

Flere deltagere oplever en usikkerhed og utryghed i deres hjem, efter at de ikke leengere kan se eller hore.
Som indgang til analysen er en beskrivelse af forskerens ubemarkede indtreden i deltageren Dagmars
hjem. Beskrivelsen introducerer en af kilderne til utryghed.

Godt 20 minutter efter, at vi har talt sammen i telefonen, assisteret af Dagmars hjeelper, banker jeg pd
hoveddoren til hendes hus. Jeg venter, banker igen... og banker igen, men der lyder intet svar. Og der er
ikke tegn pd, at doren vil blive dbnet indefra. Fordi vi har en aftale, og med vished for, at den er bekreef-
tet kort forinden, vover jeg at tage i dorhdndtaget, der afslorer, at doren er uldst. Jeg dbner den mere og
siger: “Hej Dagmar, det er mig, Jon, der kommer pd besog som aftalt”, sd hojt jeg kan. Intet svar folger,
sd jeg bevaeger mig leengere ind. Igen siger jeg, “Hej Dagmar, jeg er fremme!”, sd hojt jeg kan. Ingen svar.
| entréen rammes jeg af den scerlige atmosfcere, som er sd karakteristisk for boliger beboet af mennesker
med horesveekkelse: stilheden, sd lyden af et gammelt urs tikken, al opmeaerksomheden pd lyde af helt
almindelige hverdagsting. Den skcerpede opmcerksomhed fungerer naermest som en forsteerker ved at
treekke de lyde, der ellers forsvinder som baggrund, frem: den vide regnfrakkes sma pibelyde, da den
haenges pd en bajle i entréen, stovlernes snorebdnd som losnes, fraveeret af radiostemmer og stoj fra et
teendt tv-apparat. “Hej Dagmar, det er Jon,” siger jeg en sidste gang for at annoncere min ankomst; den-
ne gang uden at forvente et svar. Men jeg meerker tilstedeveeret af et menneske i huset, det bilder jeg mig
i alle fald ind. Da jeg treeder ind i stuen, ser jeg Dagmar sidde ved spisebordet pd sin foretrukne plads.
Hun er ved at spise sin morgenmad feerdig, og med ryggen vendt mod doren til entréen ser hun mig ikke
komme ind i stuen. Forsigtigt, og nervos for at forskraekke hende, treeder jeg langsomt ind i hendes syns-
felt og vinker, sd hun kan opdage mig. »Ahh, du er fremme,” siger hun i sit venlige toneleje. ”Sid ned. Vil
du have en kop kaffe, imens vi venter pd, at bussen henter 0s?”

| dette eksempel er graensen til hjemmet, husets hovedder, ikke leengere under Dagmars kontrol. Hun
er aben for en rakke af daglige besogende, som kommer i huset: hjemmehjalpere, hjemmesygeplejer-
sker og andre. Dette ses hos flere af de studerede gamle mennesker, som har behov for udefrakom-
mendes hjaelp. Nar det handler om mennesker med nedsat syn eller horelse, far dette fenomen en
yderligere drejning, da de ikke ngdvendigvis kan holde trit med trafikken ind og ud ad deres hjem. |
beskrivelsen er det tydeligt, hvordan Dagmar ikke opdager forskeren, for han star ansigt til ansigt med
hende i husets hjerte, dagligstuen. Det forhold, at hun ikke er i stand til at hgre, nar det banker pa,
medvirker til, at man som besggende ma ga ind uden at modtage de sociale accepter, som i de fleste
andre tilfeelde ville ske ved taersklen til en boligs private rum. Her ville en almindelig modtagelse - "He;.
Kom indenfor!” - give adgang. Invitationen ville blive givet og modtaget i en interaktion mellem vert
og besggende. Som det fremtrader i beskrivelsen, resulterer Dagmars manglende fgling med denne
grense til hjemmet i, at hun overraskes midt i sin morgenmad, og at forskeren ma ga ind i huset med
folelsen af en slags ulovlig indtreengen.

Tryghed og utryghed folges ad. Bevidstheden om at blive set til og fa besog i lobet af degnet, skaber tryghed
i hverdagen. Det er trygt at vide, at et fald eller en anden krisesituation vil blive opdaget inden for en
kortere tid. Samtidig leder boligens dbenhed til folelser af utryghed (jf. Trigg 2017). Oplevelser af at en
hovedder ikke er blevet aflast, eller at andre har en kopi af ens nogle, kan skabe utryghed.

Hjemmet er blandt de steder, der kulturelt set er knyttet til idéen om en intimsfeaere.*® Hoveddgren eller
dore til lejligheder pa plejehjem udger en ydre markering af denne sfaere. Analysen peger séledes pa, hvor-
dan de deltagende mennesker er udsat for forskellige former for indtraengen i deres intimsfere, da mange
af dem er plejekraevende og modtager hjalp i deres bolig. Det er dog ikke alle, der beskriver denne kolo-
nisering af hjemmets intimsfaere som et problem.** Men det star klart, at de fleste deltagere er bergrt af
mindre eller storre utrygheder.

PLUDSELIG STAR DE DER

Dagmar forteller, hvordan det kan vaere kilde til store chok og overraskelser, “... ndr der sa pludselig star
et helt sort menneske [en afrodansker] i dagligstuen sidst pa aftenen.“ Dette relaterer sig til problemet
med ikke at hgre, nar andre kommer ind i huset, og det relaterer sig til mange af de gamles erfaringer fra
et samfund, som i deres formative ar var mindre mangfoldigt. En SOSU-hjalper, der pludselig star i en
mork stue kl. 23 om aftenen, kan vere en stor forskraekkelse. Det skyldes, at hjelperne jeevnligt udskiftes
og derfor ikke genkendes, og at der ikke kan nzeres en fast forventning til, hvem der kommer hvornar. Og
sa skyldes det, at de ikke hores eller ses, nar de kommer ind i boligen.

Chokeffekter anvendes ofte i film, hvor publikum overraskes af en person, der uventet treeder frem bag
en dor. Filmskabere som den amerikanske David Lynch henter fx megen uhygge i morke og uforklarede
scener, hvor man overrumples af elementer fra hverdags- eller drammelivet, der rationelt set ikke er vi-
dere uhyggelige.*® | fiktionens univers er der sdledes tale om et brud med en scerlig forventningshorisont, og
det er dette element, der finder ind i boligerne hos de sansesvakkede gamle mennesker. De overraskes af
hjelpende personer, som pa én made er ventet, men som pa samme tid chokerer med deres pludselige
fremtraedelse.

FREMMEDSPROG OG UTYDELIG TALE

Utrygheden i boligerne opstar ogsa af andre arsager. 86-arige Birte, der bor pa et plejehjem i Kebenhavn,
forteeller, hvordan sproglige barrierer kan veere kilde til utryghed. Birte er horesvakket og forklarer, hvor-
dan det giver hende endnu flere udfordringer med at forstd beskeder og andet, som er vigtigt for hendes
oplevelse af sammenhang i hverdagen, nar fagpersoner taler utydeligt eller med accent. Interviewuddraget i
det folgende drejer sig om de ting, der er sveaerest for hende i dagligdagen. Det forste, hun tager op, er
kommunikationen med de ansatte pa plejehjemmet.

Birte: Men altsd, ndr man sidder alene og snakker sammen, og de [ansatte] taler pcent, sd kan jeg godt
hore det, ik? Men altsd... Og sd er der ogsd mange udlendinge, de taler pd deres eget sprog, og sd er det
endnu veerre at forstd for mig.

Jon: Ja.

Birte: Vi har en mand herovre nu, og han er en veeldig sod og rar mand, men altsd han taler sit eget
sprog, og meget af det... og sd kan jeg ikke hore, hvad han siger. Og sd taler han for hurtigt.

Jon: Mmbh.

Birte: Ja. For hvis han nu talte lidt langsommere, sa kunne jeg bedre forstd ham, ik’? Ja. Men der er jo
altid mange udlaendinge her.

8 Den franske filosof Gaston Bachelard har papeget, at de huse og rum, vi bebor, er en slags
forlengede kroppe; som om ogsa kroppen er et hus for eksistensen (Bachelard 1994; Winther
2006, 2012; Rasmussen 2020). Til eksempel beskriver folk ofte haeendelser som indbrud og andre
overskridelser af denne materiel-kropslige greense med brug af begreber som personlige
kreenkelser og brud pa intimsferen.
Kontrollen med det intime rum bliver i visse tilflde koloniseret, ndr behov for assistance satter
ind i alderdommen (jf. Winther 2012).
40 Fx film som Lost Highway (1997) og Mulholland Drive (2001), eller eventyret Skyggen (1847)
af H.C. Andersen. Freud (1998) skriver i denne sammenhang om das “unheimlich,” som kan
betyde to ting: hjemlig og hemmelig, hvilket kan sla over i det uhyggelige.
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Problemerne bestar grundleeggende i, at medarbejdere taler for hurtigt, og at nogle taler med accent, da de er
tilflyttere fra andre lande. Flere deltagere beskriver utryghed knyttet til kommunikationsvanskeligheder
og misforstaelser, nar fagpersoner ikke kommunikerer pa mader, der er tydelige og velkendte. Samme
oplevelse beskriver den sprogkyndige Soren:

Det kan man sammenligne med, at man er i Frankrig og prover at klare sig pd fransk, og der kommer
en og taler til en, og man forstdr ikke, hvad vedkommende siger. Og sd har man valget mellem at sige
”Oui, oui” eller ”Je ne comprends pas” eller sadan noget.*'

Utydelig tale kan opleves som et fremmed sprog, og erfaringen sammenstilles her med at vere placeret
i en sproglig kontekst, hvor man ikke kan begd sig. Munde bevaeger sig, ubestemmelige og svert adskil-
lelige ord strommer ud. De to navnte deltagere relaterer deres oplevelser til deres forskellige situationer:
Birte som beboer pa et plejehjem, Seren som berejst og sprogkyndig i eget hus. Trods disse forskelle er
det samme oplevelse af at blive mgdt af uforstaelige lyde, de beskriver.

Det er ikke sveert at satte sig ind i, hvordan udtale, saetningsstrukturer og andre sproglige og kulturelt
betingede krgller skaber en ekstra udfordring for sansesvaekkede gamle mennesker. Det er vigtigt at pa-
pege, at det ikke handler om racisme eller andre former for generaliseret afstandtagen, noget Birte ogsa
adresserer i uddraget. Det handler mere overordnet om, at hun er opvokset i en tid, hvor indvandring
og globale strukturer var anderledes. Serens problemer bunder direkte i horelsen, da han taler en rakke
fremmedsprog. Han ville formentlig kunne forstd langt det meste af, hvad der siges til ham, hvis bare han
kunne hore og sortere i de fremmedsproglige lyde, han er udsat for.

AT KUNNE SES AF ANDRE, MEN IKKE VIDE AF HVEM

Et tredje aspekt i hjemmets lurende utrygheder blandt mennesker med sansesvaekkelse beskrives af den
steerkt synssvaekkede Emilie. Hun bor i en stuelejlighed og oplever stor utryghed ved, at fremmede kan se
ind i hendes bolig fra gadeplan. Denne utryghed er bade knyttet til facaden, hvor hovedderen er, og til
den offentligt tilgaengelige bagside af huset, hvor hun har en lille terrasse med blomster, og hvortil der er
udgang ad en haveder i glas. Emilie bliver spurgt, hvorvidt hun foler sig tilpas i sin bolig:

Emilie: Nej. Jeg er utryg. Hvis jeg ikke havde de sorte gardiner for, prov sd lige at teenke dig, hvordan
det var. Sd kommer de og kigger ind.

Jon: Sa kan folk se lige ind.

Emilie: Ja, og det er ikke engang, at de kan se lige ind, ndr de gdr forbi, de kan stille sig op og kigge,
ikke? Jeg er heller ikke tryg ved det derude [husets bagside], fordi det er vistnok den eneste lejlighed,
der ikke har hegn for.

Jon: Na... altsd rundt om haven?

Emilie: Ja. De kan komme lige herind, ikke? Ej, jeg er utryg her. Ligesd snart det begynder at blive af-
ten, sd bliver der rullet for.

Jon: Ja, sd lukker du ned?

Emilie: Ja. Ej, det... og sd doren derude, de kan jo komme lige ind, ikke? Vi fik lejligheden, fordi Jens
[afdod egtemand|] ikke [kunne], ja det kunne jeg for ovrigt heller ikke, gd ned fra anden sal eller op.

Jon: Ja, hvor | var for? Pd anden sal?

“1 7Ja, ja” eller ”Jeg forstar ikke”.

Emilie: Ja. Og Jorgen var glad for at komme herned, han kunne jo kore hen og kigge ud. Der var jeg
ogsd lidt mere tryg, for nu er jeg her jo selv, ikke? Men der er nu ikke sket noget endnu da.

Jon: Nej.

Emilie: Men det er ogsd derfor, jeg soger herfra lidt. Fordi, oh jeg ved ikke, hvordan det bliver at sidde
her selv til vinter.

Jon: Fordi det bliver morkere, mener du?

Emilie: Ja jeg ved det ikke, men nu md vi jo se. De siger, jeg er godkendt [til plejehjem], sd md vi jo se,
hvad der... hvor lang tid det varer.

Muligheden for, at andre kan kigge ind, gor Emilie utryg. Hun skremmes ogsa ved, at der fra et vindue
overfor kunne std en person og se direkte pa hende, uden at hun ville vaere i stand til at opdage det,
og ogsa af den grund traekker hun for. Hendes utryghed naeres yderligere af historier om tyverier og
indbrud, der er foregdet i nabolaget. Utrygheden resulterer i, at hun lever i en halvmerk og tillukket
lejlighed. Under feltarbejdet er mange af vinduespartierne i hendes lejlighed endog lukket af i dagtim-
erne - noget hun ligeledes forklarer med ubehaget ved indkig. Manglen pa naturligt lys beskrives ogsa
af andre synssvaeekkede deltagere som et stort problem, der sarligt satter et tydeligt mearke pa evnen
til generel orientering i drets morkeste maneder. Dette optraeder ogsa i interviewet med Emilie, da
hun beskriver, hvordan hun frygter for vinteren, hvor hun skal sidde alene i en merk lejlighed. Den hu-
leagtige atmosfeare, som fremkaldes af de tildeekkede vinduer, kan ikke vaere befordrende for hverken
trivsel eller for hendes evne til at orientere sig.

AFRUNDING

Dette kapitel har vist en serlig udsathed forbundet med sansesvaekkelse. Det hanger for det forste sam-
men med de gamle menneskers ngdvendige accept af ulaste dere, der dbnes af forskellige personer i
lobet af et dogn, hvor fagpersoner og andre skal have adgang. Det bunder i, at de gamle menneskers
svaekkede sanser vanskeliggor den varsling om nogens komme, som informeret adgang forudsetter. Bo-
ligernes dbenhed over for omverdenen skaber for nogle en utryghed, idet de ikke kan opretholde kontrol
med adgangen til deres hjem. Utrygheden star dog i teet forbindelse med den tryghed, der findes i vishe-
den om, at de besgges og holdes gje med dognet rundt.

Usikkerhed og utryghed bliver for nogle til en frygt, der i princippet kan ramme alle mennesker, men ma-
ske i serlig grad gamle mennesker, der er mindre rustet til handling og selvforsvar, skulle den teoretiske
trussel blive til virkelighed. Sansesvaekkelsen kan bidrage til et gget frygtscenarium, der dels baserer sig
pa deres hjems abenhed, og dels handler om deres begrensede evne til at holde trit med handelser i
omgivelserne.

Analysen viser dertil, hvordan nogle af deltagerne oplever utryghed i kommunikationen med professio-
nelle omsorgsgivere. Her spiller den sveekkede sansning sammen med utydelighed forarsaget af fremmed-
sproglige accenter og for hurtig tale i kommunikation med ansatte i sundheds- og plejesektoren. Denne form
for utryghed laegger sig oven i det mere generelle kommunikationsbesvar, som searligt de horesvaekkede
deltagere i undersogelsen beskriver.




KAPITEL 10

Kompensationstaktikker til handtering
af svaekkelsen

| tidligere kapitler er det beskrevet, hvordan sansesvaeekkede zldre traekker sig fra den sociale interaktion,
ndr den bliver for problematisk at veere i. Det er ogsa beskrevet af de interviewede professionelle pa
omradet samt i forsknings- og anden litteratur (Remer 2006; Thorstholm 2014), at sterre forsamlinger
- eller andre situationer med sammensatte lydkilder, karakteriseret ved mange stemmer, darlig akustik
eller lyd fra mange kilder og vinkler - er yderst problematiske, hvis ikke decideret umulige at indga i for
horesvaekkede mennesker.

Dette kapitel handler om de horesvaekkede @ldres bestraebelser pa at hdndtere hverdagens udfordringer, her
benaevnt kompensationstaktikker. Alle de heresvaekkede deltagere i undersogelsen handterer saledes deres
sanserelaterede udfordringer ved at gore brug af sarlige taktikker, som de udvikler for at overkomme
ubehageligheder, nar de ikke kan deltage pa lige fod med andre, og nar de foler sig isoleret og haegtet af
i sociale processer.

AT BEVAGE SIG RUNDT ELLER TRAKKE SIG TILBAGE

Eva, som vi tidligere har megdt, og som bor i flergenerationshus med sin familie,* har sterkt nedsat
horelse og beskriver sin handtering af situationer med hoj og kompleks lyd pa folgende made.

Eva: Altsd, hvis der er meget hoje lyde, for eksempel ndr man gar i Tivoli med alle de der rutsjebaner og
alt det der, ik’? Sd med de gamle horeapparater, der kunne jeg skrue ned for lyden, det kan jeg s ikke
med dem her. Sd slukker jeg bare for dem, hvis jeg synes, det er for hajt, eller nojes med at hore med ét
horeapparat eller sddan... Jeg finder ud af at mingelere det pd en eller anden mdde. Men det er rigtigt,
der er mange ting, jeg undgdr, fordi jeg ikke gider at have alt den larm.

Ida: Hvad er det for eksempel, du undgdr?

Eva: Ja, hvad skal man sige, som sagt, det er Tivoli og legepladser, hvor der er mange born, der leger og
sddan noget musik, altsd ndr der er alt for meget musik og for hajt, det gider jeg heller ikke rigtigt.

Ida: Hvad gor du sd, hvis | har en konfirmation eller et bryllup eller en rund fodselsdag, hvor der er
mange mennesker, du egentlig gerne vil veere sammen med, hvordan hdndterer du det?

Eva: Nd, men der gir jeg jo sd, oh... hen til dem, jeg vil snakke med, ik’. Ndr vi sidder ved bordet, og
der prover jeg at folge med, sd godt jeg kan, ik’, og snakker med sidemanden, ik’. Men, oh, hvis der

er mange, sd gdr jeg jo bare rundt og... gor det. Sommetider sd scetter jeg mig i et stille hjorne, ndr

Jeg synes, der er for meget snak, ik’. Sd... sd det. Man leerer sdadan at treekke sig lidt tilbage engang
imellem, ndr det bliver for meget, ik’.

Eva fortaller, som andre deltagere i tidligere kapitler, hvordan hun forseger at hange pa i de besveaerede
samtaleinteraktioner. Men hun beskriver ogsa, hvordan hun handterer sociale situationer med megen
og diffus larm ved at beveege sig rundt eller ved at treekke sig tilbage til begivenhedernes periferi. Nar lyden
bliver for meget og sanseindtrykkene uoverskuelige, begynder hun at bevaege sig. Analytisk betragtet kan
bevaegelsen hjelpe hende med at komme fri af de forventninger og krav og af den fastlasthed, som den
sociale situation indeholder. Nar hun ikke lngere kan mestre samtalerne ved bordet til fodselsdagen,
kan hun dempe sin folelse af afmagt ved at undslippe fordringer om at samtale pa bestemte praemisser.




Ved at bevaege sig og ved at traekke sig pa afstand af begivenhedens centrum handterer Eva saledes
de mange potentielle ubehageligheder samt sma og sterre misforstdelser, der konstant lurer, nar
situationen bliver et kaotisk bombardement aflyde, som ikke kan skilles ad. Hendes taktik og den sociale
strategi, hun herved benytter, er en slags decentrering, hvor hun fungerer i begivenhedens randomrader og
herigennem tiltraeekker sig mindre opmarksomhed, end hun ville gore i rollen som én, der fejler hablgst
med de fordringer, komplekse sociale situationer er fyldt med. Det samme har vist sig hos mange af de
ovrige horesvakkede mennesker.

AT BLIVE TVUNGET TIL AT VALGE LYDEN FRA

En anden taktik med en anden bevaeggrund er beskrevet i et interview med 86-arige Trille, der bor pa
et plejehjem i Kobenhavn. Trille bruger hereapparater, men som hun fortzller i nedenstdende uddrag,
anvender hun dem strategisk. Konteksten for uddraget er, at Trille beskriver, hvordan hun ofte undgar at
bruge sine hgreapparater, hvordan de far lov til at ligge pa hendes bord, og at hun dermed lever dele af
sin tilveerelse i en stille og naesten tavs verden.

Jon: Ja. Og ndr du siger, du ikke tager horeapparaterne pd, hvorfor gor du ikke det?

Trille: Det er for at lukke dumme sporgsmdl ude. Her pd plejehjemmet, der er de jo mere eller mindre
senile. Og demente. Det er jo derfor, de kommer her jo, ik’. Og oh. Det synes jeg jo altsd ikke, jeg er. Ja,
Jeg betragter mig jo bare som et handikappet menneske. Der horer ddrligt. Og bevaeger mig drligt.
Jon: Men ndr du siger, der er fordele [her refereres tilbage i interviewet]... at der er nogle fordele ved
ikke at kunne hore, ndr man bor pd plejehjem...

Trille: Jamen altsd, det er jo en fordel ikke at kunne hore her. Og dem der taler hojt, de oh... dem

kan jeg jo hore. Sd enten sd tager de mig pd skulderen, ik’. Og sd vender jeg [mig] jo, sd laver jeg jo
mundafleesning, ik’. Og det er jeg jo rigtig dygtig til. Synes jeg jo selv.

Her er to taktikker i spil. Forst fortaeller Trille, hvordan hun lader hgreapparaterne ligge pa sit bord;
en selwalgt dovhed. Her iverkseatter hun en slags lydmassigt horevern mod de mange forskelligt rettede
lyde, sproglige og udrabsagtige ytringer, man som beboer mgdes med i hverdagen pa et plejehjem.
Trilles meget direkte facon har en charmerende og humoristisk kant, som ikke fremgar af de udskrevne
setninger i uddraget, men hendes joviale humor til trods, er der ikke tvivl om, at hun mener det helt
konkret, nar hun svarer, at den selvvalgte taktik tjener et reelt formal om at lukke ugnsket snak, spergsmal
og anden lyd ude. Som alle, der har besogt et plejehjem, ved, kan der i fellesrum og pa gange veare et
kakofonisk lydbillede. Det er lyde, som har deres udspring i bade mennesker og i de mange maskiner og
hjalpeforanstaltninger, der bruges i hverdagen. Automatiske dere dbner og lukker, fjernsyn i boliger og
feellesarealer er skruet hojt op (for bedre at hore!), bip- og mekaniske lyde udgar fra lifte, motoriserede
koretojer og kekkenmaskiner, skridt pa harde gange og stemmer i diverse samtaler; alt sammen elementer

der bidrager til et komplekst lydlandskab.

Dernast beskriver Trille, hvordan hun bruger mundafleesning, nar hun med deaktiverede hgreapparater
ikke er tilgeengelig for indirekte tale og kommunikationsforseg, der gores fra afstand. Hun kan hegre de
mennesker, der taler hojt, og samtidig er hun skanet for de mange lyde, hun finder forstyrrende. Som det
leeses af uddraget, betragter Trille det som en fordel at kunne valge lyden fra, og hun ger det pa daglig
basis. Samtidig feler hun sig tryg ved at bruge mundaflesning, nar hendes primare kontakter henvender

sig.

Hos bdde Eva, i afsnittet ovenfor, og Trille star det klart, hvordan de ser sig nodsaget til at fraveaelge lyden
i bestemte situationer. Hvor Trille fremstar mere afklaret med dette forhold, er Evas beskrivelser behaftet
med tabsrelaterede erfaringer knyttet til den beskrevne familiefest og Tivoli-tur. Dette skal maske forklares
med de ret forskellige livssituationer, som de to kvinder befinder sig i. Eva er bedstemor og bor sammen
med sin datter, svigersgn og bernebgrn i et byhus, hvor de deler opholdsrum og stue. Trille bor alene pa
plejehjemmet med fa besogende og er ca. 10 ar @ldre end Eva. Eva har derfor en hverdag, hvor heretabet
spiller meget markbart ind som forstyrrende element i samvaer og vedligeholdelse af relationerne til den
naermeste familie.

Konsekvensen for begge kvinder er, at deres undladelse af at gore brug af horeapparaterne bidrager til, at de
lades alene i eget selskab og lydunivers. Hos Eva star dette klarest frem i beskrivelsen af de festlige begivenheder,
hvor hun traekker sig fra deres midte. Men det ensomhedsfremkaldende element viser sig ogsa, nar hun
beskriver, hvordan Tivoli-turene og besggene pa legepladser - aktiviteter med hendes barn og barnebgrn
- 7slukkes” eller "deempes” ved brug af kompenserende taktikker, ndr horeapparaterne slukkes eller tages
ud af grene, for at hun kan holde ud at vaere med.

Selv om der hos begge kvinder synes at veere en slags frivillighed, eller at deres handlinger i det mindste
beror pa et valg, som de selv treeffer i de givne sammenhange, er der reelt ikke tale om en valgfrihed, da
alternativet til stilheden er en uberlig, ugnsket og diffus larm. Det kan derfor siges, at de tvinges til at veelge
lyden fra, til fra tid til anden at indtrade i den isolerende stilhed. Konsekvensen er, at de efterlades mere
alene, end onsket er. Alene med sig selv i bade lyd og tilstedevaer. Med disse taktikker kompenserer de for
deres evne til at veere bade sensorisk og fysisk nervaerende, men de treeder samtidig ind i en sfaere, hvor
de er alene, afkoblede og fortabte i social forstand, og hvor hverdagens relationer rykker pa afstand.

VEDHOLDENDE MONOLOGER

Enandenkompenserendetaktikerafen meretydeligt mere aktivkarakter-til forskel fraentilbagetreekkende
adferd. En taktik blandt de horesveekkede gamle mennesker bestar sdledes i at bruge talen som en art
skjold. Lad os kalde dette monologeffekten. Nogle af de gamle deltagere kaster sig ud i monologlignende
fortzellinger, fordi de ikke er i stand til at hore og dermed reagere passende pa, hvad en samtalepartner
siger. Samtalen bliver herved reduceret til en pseudo-samtale, hvor man som normalt hgrende indtager
en mere modtagende rolle i interaktionen. En beskrivelse fra feltarbejdet illustrerer dette.

Jeg korer i bil med 86-drige Agnete. Hun ville gerne med ud at kore, og vi har veeret ude at se sort sol. Hun
sidder bag mig og taler i ét veek. Jeg forsager at sporge til, hvordan hun oplevede den sorte sol — men kan
pd ingen mdde treenge igennem talestrommen. Hun fortceller, at hun blev nummer to til bridge i torsdags,
hvem der sad hvor, og hvilke personer der havde bestilt hvilke smorrebrodsmadder til juleafslutningen. Jeg
forsoger igen. Nu handler det om et barnebarn, der har fdet en medalje til en dansekonkurrence. Detalje
pa detalje folger, alt imens vi korer hen over Sydfyn.

Monologeffekten ses forstaerket ved telefonsamtaler, hvor horesveekkede ikke har mulighed for at supplere
med visuelle sansninger, fx mundaflasning, eller ved at afkode og traekke pa kropssprog osv. Det erfares
bl.a. hos Dagmar under feltarbejdet, hvordan hendes telefonsamtaler bestar i, at hun taler meget, i lange
strek, og at samtalen derfor primart fungerer som en slags envejskommunikation, da hun ikke kan here
den talende i den anden ende. Dette handlemgnster karakteriserer en stor del af feltarbejdet; at de gamle
mennesker “taler ind over” eller i det hele taget udfylder en stor del af ”samtaletiden” med deres egen tale
og stemme.

Denne tilgang kan betragtes som endnu en kompensationstaktik, da den ivrige snak kompenserer for den
horesvakkedes evne til at deltage i en mere ligevaerdigt fordelt og udvekslende samtale. Ofte forekommer
denne slags kompensation ligeledes i form af sma “vedholdenheder” i samtalen. Det kan vere detaljer i en
samtale, som den horesvaekkede bliver ved med at holde fast i, til trods for at en eller flere samtalepartnere
gentagende soger at udbedre en opstdet misforstdelse af mindre eller storre art. Hvor samtalen i
udgangspunktet kan foles velfungerende for den hgrende deltager, kan disse vedholdenheder pa sigt lede til
en oplevelse af treghed. Hvor vi i et ovenstaende kapitel har beskrevet de sansesvaekkede gamles erfaringer med
at fole sig udsat for stigmatisering, er denne vedholdenhedstaktik en del af dette fenomen. Fordi der holdes fast
pa en eller flere sma misforstaelser i samtalerne, kan vedholdenhederne under uheldige omstandigheder
lede til en opfattelse af, at den gamle kognitivt ikke forstdr dele af samtalen. Misforstaelserne hviler ikke pa
et nedsat intellektuelt eller kognitivt niveau, men pa besverligheder direkte relateret til selve sansningen i
situationen. Det beskrevne meonster - at de horesvaekkede deltagere taler mere, end de lytter, med det formal at
kompensere for deres udfordringer med at svare passende pa tiltale i savel samtaler ansigt til ansigt som i
fx telefonsamtaler - er udbredt i materialet.




SYSLER OG ALENEAKTIVITETER

Nogle af de gamle mennesker, for hvem omgangen med andre bliver tiltagende besvaret og sveer at
opretholde, bruger en stor del af deres tid pa sysler og aktiviteter, der ikke involverer andre. Det er et
generelt forhold; at mennesker i den sidste del af deres alderdom og liv bruger megen tid alene. Det
skyldes sével sygdom og svaekkelse som at venner, bekendte og familie falder fra, hvilket i sarlig grad
rammer de aldste (fx Svendsen 2015; Swane 2013). De fleste i studiet er enker og enkemand eller uden
livsledsager, uden tilbagevarende nare venner og uden en stor familie omkring sig i det daglige.

Den 87-arige Egon, som vi mgdte tidligere ved hans kabaleleegning og batteriskift i horeapparaterne,*
har integreret flere af denne type rolige aleneaktiviteter i sin hverdag. Han sgger et mere socialt afsondret
og stille livi den lille lejlighed pa plejehjemmet. Som han fortzller, foler han sig ikke sa alene, som man
umiddelbart kan have indtryk af som besggende, nar han fx fortaller om dagens, ugernes og manedernes
indhold. De mange landskabsmalerier og skitsetegninger pa lejlighedens vaegge er malet af hans afdede
kone, og som Egon beskriver, oplever han i dem en fornemmelse af hende, en slags naerveer.

En af de sysler, Egon bruger meget tid pd, er som beskrevet at leegge syvkabale pa sin computer.
Maskinen er opstillet centralt i stuen pd et skrivebord mellem sengen og det lille spisebord. | det folgende
interviewuddrag beskriver han sin syssel, og snakken leder videre til en af de andre helt vigtige aktiviteter
i hans hverdag.

Jon: Sd hvordan ser din hverdag ud?

Egon: Ja... jeg... bruger computeren meget. Jeg spiller syvkabale pd den, og det fortsetter jeg med...
det er den samme kabale, jeg lcegger hele tiden, og sd noterer jeg mig... hver gang... sadan... hvad der
sker... og hvor, hvor lang tid... og sd... [kort pause]. Og fjernsyn... det ser jeg ogsd meget... men det
er, det... med flernsynet, jeg... jeg horer ikke godt nok til at hore talen pd fjernsynet... sd jeg md... jeg
md klare mig meget med, hvad der kommer sddan af tekst... men oh, jeg kan godt lide at se fjernsyn
alligevel... om det sd er fodbold, eller hvad det er for noget (griner lidt)... det bruger jeg tiden til... at
spille syvkabale pa computeren og se sadan forskellig sport i fjernsynet.

Her forklarer Egon, hvordan syvkabalen er en vigtig aktivitet for ham. Indledningsvist kan vi hafte os ved,
at han besvarer sporgsmalet om, hvordan hans hverdag ser ud, ved at tale om sin kabale-aktivitet pa
computeren. Kabaleleegningens betydning underbygges gennem flere samtaler, og han forklarer tillige,
hvordan han ferer en striks logbog over de kabaler, som gar op. Undervejs i feltarbejdet fremviser han den
imponerende logbog, som rummer sirlige notater bestaende af dato for det konkrete spil.

Kabalenoterne gar mange ar tilbage, og han opbevarer det hele i en rakke ringbind pa reolen ved siden
af sit skrivebord. Det er veerd at bemaerke, at Egon kun noterer de kabaler, som gér op, og at han derfor
leegger langt flere end logb@gerne vidner om. Flere af de gange, hvor forskeren kommer pa besgg, er han
optaget af kabalesyslen.*

| uddraget ovenfor taler han ligeledes om sin brug af fjernsynet og om, at han setter stor pris pa at se
fx sport og andre udsendelser, selv om han oftest ikke kan hore tale og lyden fra apparatet i andet end
slgrede lydbilleder. Feltarbejdet vidner tilsvarende om, at fjernsynet og radioen er vigtige apparater i
langt de fleste deltagende gamle menneskers hverdag.* Egon udpeger her ogsa, hvordan han primart
ser sport. Under feltarbejdet deltager forskeren ogsa i dette fjernsynskiggeri, der fremstar meget serligt,
og som har en nasten magisk fornemmelse over sig. Dette tematiseres i den fplgende beskrivelse fra
arbejdet.

4 Se kapitel 5, s. 33-37.

* For beskrivelsen af forskerens ankomst til Egons bolig, se s. 33.

4 For en mere uddybende analyse af de gamle menneskers forhold til de forskellige maskiner
og apparater, se fx kapitel 12.

Under et af mine besog i Egons bolig taler vi om hans brug af det store fladskaerms-tv, som er heengt op pd
en af lejlighedens veegge. Han forklarer, hvordan han nyder at se forskellige sportsudsendelser og ncevner

i den sammenhceng, at han ivrigt folger med i forskellige sportsgrene pd tv-kanalen Eurosport. Da jeg
sporger videre til hans tv-forbrug, teender han for apparatet, som for at fremvise, hvordan han gor. Det
viser sig, at der er en Snooker-turnering’® i gang, et spil som Egon scetter stor pris pd at folge, men som for
mig er ukendt i detaljen. Han gdr i gang med at forklare reglerne, afbrudt af de tavsheder, som opstdr,
ndr spillets speendingskurve stiger, og hans fokus pa skeermen skeerpes. Forklaringerne af spillet leder til,
at vi sammen ser Snooker-matchens vestkleedte duellanter planleegge og udfore deres yderst kyndige stod.
Vi sidder under den store skaerm; Egon i sin korestol, jeg i en af kurvestolene, som normalt stdr ved hans
spisebord. Som vi sidder der, gar det op for mig, at spillet er stort set tavst — der er neermest ikke en lyd
at hore pd udsendelsen, selv om lydstyrken pd den store skeerm er skruet godt op. Der er de sagte lyde fra
spillernes koncentrerede bevaegelse omkring bordet, en puslende og deempet fornemmelse, lyden af koerne
som rammer ballerne, af ballerne som rammer hinanden, og af de samme kugler som de kyndigt vises hen
over det gronbeklcedte bord og sendes i en af bordets seks huller. Lejlighedsvist og kortvarigt afbrydes den
koncentrerede stilhed af publikums korte klapsalver. Oplevelsen er, at dette spil er en slags “stillesport”;
altsd en sport, som kan folges pd lige vilkdr, hvad enten man kan hore eller ej. Spillets rolige og tyste
atmosfeere sendes ind i boligen og forplanter sig iblandt os. Sommetider lyder Egons dndedreet, en af os
sukker, eller hoster, og vi kommenterer heendelserne ved det gronne bord med sma simple eller ordlose
tilkendegivelser, ”"Hmmm?”, *Ja”, »Ahh”, ”Uhhha”, *Flot lavet!”, *Fint!”.

De beskrevne aktiviteter kan ses som kompensationstaktikker. De sansesvaeekkede gamle mennesker, her
repraesenteret ved nedslag i Egons hverdag, finder frem til forskellige aktiviteter og sysler, som de pa en
tilfredsstillende made kan udfore, til trods for at de lever med alvorligt sveekket horelse eller syn. Kabalen
og billardkiggeriet er gode eksempler pa aktiviteter, der kan udfgres uden oplevelsen af "tab”, og uden
at den gamle Egon pa nogen made foler, at hans horesvaekkelse kommer i vejen - at den er et handicap.
Analysen synliggor, at horesvaekkelsen reelt og erfaringsmaessigt forsvinder momentant, nar hans aktivitet
ikke kalder pa evnen til at hgre. Taktikken indebzerer her ikke en kompensation for noget, som ikke
mestres i interaktion med andre. Derimod kompenseres for oplevelser af akavethed, upassendehed og handicap,
som opstar i andre af hverdagslivets arenaer - for erfaringer med ”ikke at kunne”, ”ikke at sla til” eller "at

std udenfor”, som disse gamle mennesker lever med i de fleste andre sammenhznge.

Fravalget af andres selskab til fordel for alenetid ses i en reekke af de deltagende gamle menneskers klare
udmeldinger i feltarbejde og interview. Trille forteeller, hvordan hun undgér ophold pa plejehjemmets
feellesarealer for at lade sig optage af sysler i omgivelser, hvor tiden er hendes egen. Hun traekker sig til-
bage til sin lejlighed og bruger langt det meste af sin tid her. Holger tager sin mountainbike, nar "det
bliver for trist”, som han siger og refererer til, hvordan han ikke leengere kan deltage i de sociale aktivite-
ter, som omgiver ham, eller nar det bliver for udmattende. Han er yderst rorig og cykler fortsat. Bakker-
ne, landskabet og vinden udger en anden slags selskab, hvor tale og svar ikke er ngdvendige bestanddele
for at opleve adspredelse og finde vej.*” Otto, som vi medte tidligere i rapporten, bruger storstedelen
af sin tid med lukkede gjne for at undga de diffuse visuelle lys- og skyggesansninger, han lever med, og
i stedet bruger han horelsen eller “traekker sig helt ind i sig selv”, pa afstand af verden lige omkring sig i
plejehjemmets opholdsstue.*

46 Snooker er et billardspil.

47 Se ogsd kapitlet ”The Companion City: An Initial Ramble” (Rasmussen, kommende) for mere
om forhold mellem aldre mennesker, landskaber og andet.

4% Ses. 33.




Aleneaktiviteter anvendes af og til som strategier til at kompensere for en reduceret evne til at indga i so-
cialt udadvendte dele af hverdagslivet. Naervaerende afsnit skal saledes lzeses som en indgang til at forsta,
hvordan de gamle mennesker kompenserer for de dbenlyse mangler og savn, som opstar i deres liv.

OPLEVET SOCIAL DELTAGELSE VED HJALP AF LITTERATUR,
TV OG RADIO

Egon forteeller videre, at han satter stor pris pa at laese romaner. Det rolige liv i lejligheden suppleres med
historier og begivenheder ”udefra”, nar han laeser romaner fra den bogklub, han er medlem af, i lyset
fra sengelampen. Leasningen kompenserer for nogle af de erfaringer, som findes i et normalt hgrende og
socialt aktivt liv. Laesning besidder en raekke dialogiske elementer (med forfatter, figurer mv. i det lzeste,
se fx Rasmussen 2013), ogsa nar der leses alene, hvorfor denne bade intellektuelle og (indirekte) sociale
aktivitet finder ind i hverdagslivet. Hermed yder den ogsa et kompensatorisk bidrag til mellemmenneskelige
interaktioner, som de studerede gamle ikke leengere kan tage del i, eller er yderst begraensede i.

| Sally Rooneys roman Normale Mennesker (2019) traekker den ene af bogens to hovedpersoner, den unge
mand Connell, pd en rigdom og ”funktion” i litteraturen, da han som nyligt ankommet studerende
oplever fremmedgjorthed og isolation pa et universitet langt fra hjembyen. Rooney beskriver, hvordan
den unge mand opsluges af de klassiske romaners fiktive personer og persongallerier, og han vikles ind
i verkernes rige verdner, som ogsa varkerne vikles ind i hans hverdagsliv (Rooney 2019, s. 77-78). De
litteraere erfaringer far Connell til at taenke, at den forestillingsevne, han gor brug af som laeser i modet
med litteraturen og dens persongallerier, ogsd er ngdvendig for at forsta virkelighedens mennesker og at
kunne indgd i intimt samvar med dem.

Egon befinder sig i den anden ende af livsspektret. Han har etableret et liv, faet kone og bern, hvorfor
hans anvendelse af litteraturen i udgangspunktet er mere retrospektiv end den fiktive Connells. Egon
lever nu med litteraere skikkelser og traekker livets oplevelser og erfaringer ind gennem litteraturens nogle-
hul. Ved flere besgg ligger Egon i sengen og laeser, da forskeren ankommer. Under lampen henter han bi-
drag fra litteraturens verden ind i lejligheden. Litteraturens skildringer integreres med den gamle mands
hverdagsverden, hans fortid og nutid. Her kan Egon - uden hgreapparater, uden oplevet besver, uden
bovl og lange rakker af misforstaelser og svert tilgengelige sammenhange - opleve dialog og aktiv sam-
menvikling med menneskelige vilkdr, med hverdagssituationer og -personer, med det store, det uansee-
lige, det lykkelige og det svaere i den menneskelige tilvaerelse.

FOKUSERING OG UDELUKKELSE AF DET UVASENTLIGE

86-arige Esther har et steerk svaekket syn. Det medforer, at det er nodvendigt for hende at fokusere skarpt
pa udvalgte ting. Herved udelukkes andre elementer i hendes hverdag. Evnen til denne intense fokusering
kan ses som en kompensation for evnen til at sanse omgivelser, lyd, stemmer, synsindtryk mere bredt.
Som hun beskriver i det folgende citat:

Esther: Altsd, jeg kan ligesom udelukke de der sideting, som ikke er sd veesentlige. Og fokusere.

Esther taler ved flere lejligheder om nodvendigheden af at fokusere. Det er en banal betragtning, at et gget
fokus pa bestemte ting sveekker fornemmelsen for andre, da vi som sansende vasner ikke samtidigt kan
vere lige opmarksomt indstillet pa alt i vores naerhed. Esther forklarer, at hendes steerkt svakkede syn byder
hende at fokusere ngje i kontakten med andre. Under vores mgder beskriver hun, hvordan denne ngdven-
dighed for fokus er udmattende. Sa snart hun er sammen med andre mennesker og i situationer, hvor hun
har samtaler og indtryk, hun skal bearbejde og folge med i, ma hun mgnstre store mangder af energi for
at bryde igennem det svaekkede syn og sin ligeledes nedsatte evne til at hore. De hverdagslige sansninger
skal altsa tilferes meget energi, hvis Esther skal kunne bruge dem til noget. | citatet beskriver hun det som
nodvendigheden af at "udelukke de der sideting, som ikke er sa vaesentlige.” | den sidste del af besggene
under feltarbejdet er hun udmattet. Det forteeller hun, og det maerkes tydeligt pa hele

atmosfaren i hendes lille lejlighed pa et plejehjem i Kgbenhavn. Enkelte gange afbryder vi et mode eller et
interview tidligere end planlagt med aftale om at fortsatte en anden dag. Denne udmattelse ved langere
samveer er en fallesnavner pa tvers af de mange sansesvaeekkede mennesker, vi har fulgt i arbejdet.

Det ma anerkendes, at den fokustaktik, som Esther beskriver, og som pa forskellig made gor sig geel-
dende i samveret med mange af studiets gamle mennesker, bidrager med noget vasentligt. Mange af
moderne med deltagerne er rundet af en dyb mellemmenneskelig intensitet. Forsker og deltager sidder ofte
teet pa hinanden, gjenkontakten holdes laenge, og pa alle mader er den gensidige opmarksomhed udtalt
i bestraebelserne pa at kommunikere og forstd. Nedvendigheden af den kompensatoriske taktik, som i
samvaer med andre byder de gamle at opretholde en klart fokuseret kontakt, bidrager til intenst samvaer
og relationer, som skabes med stor intensitet, og som derfor udvikles relativt hurtigt.

SENSORISK KOMPENSATION - ER DER NOGET VUNDET | SVAKKELSEN?

| projektet har vi haft opmarksomhed pa at udforske, hvorvidt de sveekkede sanser pa nogen made bi-
drager med nye muligheder og evner i de gamle menneskers hverdagsliv. Det er en bredt forekommende
antagelse, at tab af én sans vil lede det pagaeldende menneske til at styrke en eller flere andre sanser.*
Et darligt herende menneske vil séledes kompensere gennem udvikling af fx synet, og synssvaekkede vil
udvikle steerke horesensoriske kapaciteter eller kompensere med brug af andre sanser. Til grund for dette
ligger en antagelse om, at kroppen sgger kompensation ved at skarpe andre fungerende sanser. Gen-
tagne gange i studiet er denne tese dog blevet tilbagevist, og det implicitte hab, som findes i bade den
overordnede antagelse og i de konkrete spgrgsmal, vi har stillet undervejs, er blevet fejet af vejen: Der er
ikke noget berigende, eller noget vundet, i forbindelse med sansesveekkelse. Et eksempel pa et af disse svar ses i
folgende interviewuddrag.

Ida: Har du fdet skeerpet nogle andre sanser, ndr du sd ikke kan hore, altsd er du blevet bedre til at
kigge, eller er du blevet bedre til at dufte?
Holger: Nej. Men slet ikke Jeg er snart sanselos!

Som Holger tydeligt udtrykker, i situationen understreget af hans tonefald og maden, han laegger trykket
paiudmeldingen, sa gar det kun én vej - imod det, han kalder sanseloshed. Dette uddyber han andetsteds
i interviewet ved at fortelle om, hvordan alle hans sanser er aftagende; smagssans, lugtesans, synssans,
horesans (som ogsa ses i projektets film).

Altsd, min lugtesans er... neesten lig nul. Og... ah smag, jeg synes da bestemt, at jeg kan smage, om noget
smager godt eller darligt — jeg havde i hvert fald fdet for meget salt i sovsen i aftes (griner). Men, ohm...
nej, altsd... mange af mine sanser er ddrlige, og jeg dojer ogsd med mit syn, med at fa korekort, fordi de
synes ikke, jeg kan Icese de skide bogstaver pd fem meters afstand. Sa der er, nej, der er ikke noget, der
er blevet skeerpet. Bestemt ikke; alle de andre sanser aftager lige sd stille ogsd. Det gor de. Lugt og... 0g
syn... smag. Men, oh... sddan er det jo nok at komme op i, i min alder, og det er da ikke noget, jeg savner
voldsomt. Det er jo kommet lige sd stille, lige sd gradvist. Men altsd engang imellem kommer man da til
at teenke pd “hold da op”, ja... sadan drstidernes duften og... blomsterdufte og alt sadan noget — det
kan jeg overhovedet ikke meerke. Det kan jeg ikke. Det kan have enkelte fordele sd; allerede sidste dr,
ndr Anne [Holgers kone] og jeg korte, sd kunne det ske, hun lige pludselig sagde: "Puuu, fy for Soren,

luk vinduet!” ” Hva’, hva’ hvorfor det?* “Ja, der er gylle i luften!“ “Nd, ér der?” Nd, det ku’ jeg da ikke
lugte (griner). Sd det kan jo i visse tilfelde have fordele, at man ikke dufter si godt.

4 Se fx omtalen af morkerestauranten Dans Le Noir?, s. 50.




Holger oplever ikke en styrket synssans, der kan udligne dele af det, han mister i form af herelse. Han be-
skriver, hvordan han oplever en gradvis svaekkelse af alle sine sanser, pa en nasten umarkelig og snigende
made. | uddraget beskriver han tillige oplevelsen af, at det viser sig med overraskende tydelighed, nar for-
arets komme og alle de sensoriske erfaringer, der er lagret i kroppen, ikke vaekker genklang - nar verden
ikke lzengere dufter, lyder og pa samme made ligner det forar, som findes i hans erindring. Nar Holger
alligevel beskriver en fordel, fremstar det mere som en udtalt vilje til at fokusere pa det positive i hans
aktuelle situation, end som en reel fordel. Det er sagt i et humoristisk tonefald, at de aftagende sanser
skaeermer ham fra ubehaget i enkelte duftoplevelser, men ved naermere eftertanke star det klart, hvordan
ogsa fraveeret af en ubehagelig lugt udger en oplevelse af sansefattigdom.*® Det neermest merkes, hvordan
Holger og Annes forskellige sanseerfaringer skaber et oplevelsesmassigt skel imellem dem i bilen. Pa en
made befinder de sig to forskellige steder, fordi deres sanse- og oplevelsesmassige vaeren-i-verden ikke er
den samme. Forteallingen om den sékaldte fordel her understreger alvoren og de omfattende konsekven-
ser, som sansesvakkelse har for de bergrte menneskers hverdagsliv.

Baseret pa erfaringer under feltarbejdet bringer sansesvaekkelsen dog i enkelte henseender spinkle fordele
med sig. Som Trille s& klart beskriver i analysen ovenfor,*" er muligheden for at tage sine horeapparater
ud, eller undlade at tage dem i, anvendelig i livet pa plejehjemmet. Det kan skabe en fred, som hun veerd-
setter. Det er derfor muligt at afrunde med at konstatere, at sansesvaekkelsen i al sin tyngde af péforte
besverligheder, isolationsfornemmelser og tabserfaringer besidder mikroskopiske lommer af potentiale.
Sma elementer, der rummer noget brugbart i oplevelsen af svaekkelse og tab. Men det star klart, at der er
intet, som kan opveje, ingen gode byttehandler at gore, for de sansemcessige tab.

AFRUNDING

Kapitlet viser, hvordan de gamle mennesker kompenserer for dbenlyse mangler og savn, som opstar i
deres liv pga. sansesvaekkelsen. Med begrebet kompensationstaktikker er deres bestraebelser pa at handtere
hverdagens udfordringer analyseret. Disse taktikker udvikles for at overkomme ubehageligheder, nar de
gamle mennesker ikke kan deltage pa lige fod med andre, og nar de foler sig isoleret og hagtet af i sociale
processer.

Det er vist, hvordan oplevelsen af at vare udenfor og ikke at kunne handtere sociale situationer som
fest eller offentlige rum med megen og diffus larm kan handteres ved at bevege sig rundt eller ved at
traekke sig tilbage til begivenhedernes periferi. En anden taktik er at undlade at bruge horeapparaterne, nar
lyden bliver for voldsom, forvirrende og smertefuld. Dette skal dog ikke betragtes som et frit valg, men
at disse horesvaeekkede mennesker tvinges til at veelge lyden fra, og konsekvensen er, at de isoleres i eget
selskab og (lyd)univers. Endnu en taktik er, nar den horesvaekkede taler i monologer, hvilket nedsaetter risikoen
for at komme til kort pga. det vanskelige i dialogen, misforstdelser mv. Der er tale om en aktiv taktik til
at fastholde sin rolle i kommunikationen - men som af omgivelserne kan opfattes som kognitiv treeghed.
Analysen viser dertil, at aleneaktiviteter, hvor man ikke behgver at kunne hhv. se eller hore, anvendes som
strategier til at kompensere for en reduceret evne til at indga i socialt udadvendte dele af hverdagslivet
og til at tilsidesatte "handicappet” for en stund.

0 Begrebet bygger pa den tyske filosof Walter Benjamins idé om erfaringsfattigdom (1998, s. 19-25).
%1 Ses. 62-64.
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KAPITEL 11
AMD-relateret synstab og sansefaanomener

| dette kapitel analyseres en case, der viser en form for kropslig og psykisk kompensation for manglende syn samt det
at veere meget alene. | kapitlet analyseres erfaringerne i hverdagen hos én @ldre kvinde, Emilie - hvis utryghed
i hjemmet blev beskrevet i forrige kapitel, og som lever med synstab pga. gjensygdommen AMD.>> Analy-
sen af kvindens situation har skaerpet vores analytiske opmarksomhed pa, hvordan en sammenvavning af
krop, sanser og psyke kan komme til udtryk hos gamle mennesker med sansesveakkelse.

Der er tale om et fanomen, der optreder, nar man over langere tid er bergvet sine sanser, og krop-
psyke-sanse-helheden®®* kompenserer herfor. | det folgende fortzller Emilie, hvordan hun i den forste
tid med tiltagende synstab begyndte at erfare “tilleg” til de aftagende, “almindelige” synsindtryk. |
starten var oplevelserne sma og fremstod som det, hun beskriver som lianer, altsd nogle streger der
lob ned igennem hendes synsfelt. Senere tog de, fra den ene dag til den anden, form af deciderede syner.
Forskraekket og nerves for sin mentale sundhed opsogte Emilie gjenlager, der til hendes delvise bero-
ligelse forklarede synerne som et led i den medicinske tilstand kaldet Charles Bonnet syndrom. Syndromet
optraeder netop hos mennesker, der har mistet deres syn, og som dertil bruger meget af deres tid alene, og
det er karakteriseret ved sarlige syner og serpraegede visuelle erfaringer.>

| det folgende vises, hvordan disse synsoplevelser kan forstas som en slags kompensation i hver-
dagen, men hvordan de samtidigindeholder forstyrrende elementer. Underetinterview i Emilies hjem pa
Kgbenhavns Vestegn beskriver hun sin synssvakkelse og de tilsynekomster, hun oplever.

Jon: Du sagde, at du kan se mig som sadan et [sloret og utydeligt omrids pd den anden side af spisebor-
det. (Der refereres her tilbage i samtalen] ... Hvis du kan beskrive det... (afbrydes).

Emilie: Ja ja, men det kan jeg ogsd. Jeg kan se omgivelserne, jeg kan ogsd godt se, det er vist en bld skjor-
te, du har pd.

Jon: Ja.

Emilie: Ogsd... er der lange cermer i, og altsd sddan noget kan jeg se. Jeg kan ogsd godt se lidt af ansig-
tet, men det kniber sd lidt, for der kommer si en mand imellem. Ja, det lyder dumt.

Jon: Der kommer en mand imellem?

Emilie: Det er mandens [Emilies afdode cegtemands] morfar. Han kommer, det har han gjort i flere dr,
o0g passer pd 0s.

Jon: Altsd din mands morfar?

Emilie: Ja. Og min mand er begyndt at komme bagefter ham.

Jon: Nd, altsd som...

Emilie: Som syner, eller som... det er ikke syner, for min datter siger — det var dengang, det kun var
oldefaren der [kom pd besog], Han kommer og passer pd jer, han er her”. “Ah pjat”, siger jeg. Men jeg
ser altsd syner.

Jon: Nd. Sd det er noget, du har... sd tidligere i dit liv har du teenkt, det var pjat, og nu kan du begynde
ligesom at...

Emilie: @hm, jeg ser jo ogsd... jeg ser jo 0gsd syner.

Jon: Ja.

Emilie: Jeg ser flyvende heste, jeg ser cykler flyve over fodgaengerovergangen, forskellige ting.

2. Om AMD, se s. 10.

3 | klassisk fanomenologi (fx Merleau-Ponty 2012) og i nyere teori med afset heri (fx Harman 2005)
betragtes mennesket i en holistisk ramme, hvor krop, sanser og intellekt er uadskillelige elementer,
der sammen bidrager til konstitutionen, og opretholdelsen, af det hele menneske.

%% Fx fenomenet "at se lysebla elefanter” (@jenforeningen 2010).

Jon: Nad.

Emilie: Og til at begynde med, der var alle ansigter deekket af blomster pd tidspunkter, jeg sd ”Sd for
pokker,” sagde jeg, ”nu har | blomster igen”.

Jon: Nd!

Emilie: Men det er sd ikke sd slemt lige nu, det viger lidt, og det er heller ikke hver dag jeg ser... oh, at de
flyver.

Jon: Nej.

Emilie: Men den forste gang jeg sd det rigtig slemt, der troede jeg, jeg var... Jeg troede jeg var blevet
sindssyg.

Emilie beskriver her en bade skelsettende og skremmende erfaring, der har ramt hendes liv med den
AMD-relaterede synssvakkelse. Hun lever med det, vi populert kalder for syner.

Nar Emilie i interviewet udtaler, at der “kommer en mand imellem®, skal det forstas sadan, at hun op-
lever et slags visuelt lag imellem sig selv og den slgrede forsker, som sidder pa den anden side af hendes
kokkenbord. Emilie beskriver, at hun lever i en meget taget og uklar verden, men nar hendes hallucina-
toriske syn viser sig - noget som sker dagligt - ”skubbes” et klarere syn ind over de uklare omgivelser.
Emilie forteeller, at der er stor variation i synerne, men at mange vender tilbage, hvilke hun derfor er ble-
vet relativt fortrolig med gennem tiden. Hendes nyligt afdede mands for leengst afdede morfar er, som
hun beskriver i uddraget, en af disse tilbagevendende synsoplevelser, der har ledsaget hende i en arraekke.
Emilie er ikke afklaret med den "metafysiske betydning” af disse synsoplevelser. | flere omgange udtrykker
hun tvivl om "morfarens” tilsynekomst, men hun beskriver ham ogsa som en “skytsengel®.

Som det forstas af ovenstaende interviewuddrag, er der tale om flere former for synsoplevelser. Og det
er den anden, mere fantasifulde - dvs. ikke den erfaringsbaserede, potentielt meningsfulde - form for
synsoplevelse, som Emilie kalder for syner, nar hun siger, “jeg ser jo ogsa syner® og forteller om flyvende
heste mv. Begge synsfenomener beskrives videre i det folgende.

Emilie: Sd forleden aften, imellem sofaen og bordet, der sad en eller anden enten et barn en dreng eller
en pige med ryggen til mig i gult toj [...] Sa lige pludselig, sd var han kommet herom, sd kravlede han ind
under sofaen [...] Om det er et af mine oldeborn, det ved jeg ikke... Lyshdret. | gult toj. Det er det sidste,
Jeg sdadan har set.

Jon: Ja.

Emilie: Ja, du tror nok, jeg er tosset.

Jon: Nej, det tror jeg slet ikke. Jeg synes bare, det er interessant. Men du siger, det er bade mennesker,
du har kendt for i tiden — det er bide din mands...

Emilie: Ja, altsd den forste, det er nok et par dr siden eller tre, ikke, da min mand blev mere syg, ikke,
da begyndte hans morfar at komme. Han [Emilies afdode mand] var jo altsd det celdste barnebarn... Jeg
ved ikke, om de har haft nogen scerlig... det kan jeg ikke rigtig forklare. Men altsd, sd begyndte han at
komme, og sd var det, jeg sagde, dengang jeg var ved ojenlcege, sd siger jeg: “Ja, og sd ser jeg ogsd man-
dens morfar og mor.” Og sd er manden [Emilies afdode mand| begyndt at komme med ogsd. Sd jeg har
Jo altsd skytsengle.

Jon: Ja... men det er jo pd en eller anden mdde meget trygt.

Emilie: Det har Kaj [den afdode mand] ogsd... Han har ogsd haft skytsengle... Han troede pd engle.




Jon: Ja Hvordan tenker du sd, altsd fordi det er jo sd forskelligt — det har jo forskellig karakter, det du
ser — noget af det er mennesker, du har kendt, eller som I har haft et forhold til... og andet er heste og
cykler...

Emilie: Og grise, ikke... Altsd, de heste og grise og det dér, dét er syner... Det er jeg helt sikker pd... Det
andet, det ved jeg ikke, fordi jeg tror ikke pd det der, men der ma jo veere nogen, for ellers sa kommer
de jo ikke ncesten hver aften [...] De kommer ogsd om dagen, hvis jeg ser fjernsyn [...] Sd, sd kan jeg se
dem. Sd kan jeg se ansigterne.

Jon: Nad.

Emilie: Nu sidder han der igen!

Jon: Ja.

Emilie: Ovre ved dig. Henning K... [navn pd den afdode mands morfar].

Jon: (Smadgriner) Ja, ej, det er meget specielt, det er meget underligt for mig at fd den den besked pd en
eller anden mdde, ik’.

Emilie: Det er sadan ligesom, han vil... Han vil fortelle mig et eller andet, ikke.

Som Emilie uddyber og bestraber sig pa at forklare den overraskede forsker, opererer hun med flere
kategorier for at sortere, bearbejde og forsta sine ekstravisuelle oplevelser.>> Nogle af de mere fantastiske
syn som grise, heste, flyvende cykler og sma mand, benavner hun som syner - altsa fenomener, der er
uvirkelige, og som er gjensygdommens folgevirkninger: “Heste og grise og det dér, dét er syner.” Synerne
forekommer som rene hallucinationer, tomt materiale. Det beskrives med humor i et interview, hvor
hun forklarer sin reaktion: ”Sa siger jeg sommetider: ”N&, nu er Charles her igen!”” Charles, altsa det
personificerede Charles Bonnet syndrom, er navnet pd den lurifaks, der spiller Emilie et puds, nar de visuelle
oplevelser har en bestemt karakter - nar det er grise, flyvende cykler, blomsteransigter og andre fantasti-
ske ting, hun ser. Nar Hr. Bonnet er pa besgg, er det altsa hendes krop, der bidrager med visuelle indtryk
fremkaldt i kelvandet pa hendes AMD-relaterede synstab.

Men nar den afdede @gtemands morfar, a@gtemanden selv og mere realistisk fremtraeedende personer
viser sig, er Emilie langt mere afsggende og abent indstillet i sin forstaelse. | beskrivelsen af det lille barn
ifort gult tej, forsager hun at skabe en metafysisk ramme for sin fortolkning: Det kunne vaere et af hendes
oldebgrn, som viser sig ved sofaen i stuen? Det kunne veaere en besggende med et @rinde eller en tilknyt-
ning til hende? Som hun udtaler, fornemmer hun, at personerne, som hun ser, vil hende noget. Men hun
er usikker og afsegende.

GEROTRANSCENDENS

| gerontopsykologien findes en teori om gerotranscendens (Tornstam 2005; Braam et al. 2006), der be-
skriver spirituelle og eksistentielle udviklingsdimensioner i gamle menneskers liv. Hos mange udvikles
sdledes en slags overskridelse af de ellers adskilte omrader, vi almindeligvis relaterer til som fx vagent
liv og dremmeverden (jf. ogsa Schutz 2005). Teorien giver mulighed for at forsta alderdommen som en
livsfase, hvor der opstar en mere kosmisk og holistisk tilgang til verden, som finder udtryk i en glidende
bevaegelse imellem erindring, drom, krop, kognition, spiritualitet, nutid og datid. Herved anerkendes,
at sanse- og erkendelsesmaessige abenheder ofte opstar i senlivet, og at disse erfaringer ikke behgver at
veere udtryk for bestemte sygdomsbilleder. Derimod kan de gerotranscendentale erfaringer forstas som
manifestationer af et liv, der er levet med et intellekt, naeret af sansninger, i en krop som husker, og som
i alderdommen har plads til at arbejde med livets forskellige elementer.

%3 Med begrebet ekstravisuelle oplevelser traekker vi pa det engelske extraterrestrial, som betegner det,
der kommer fra et andet sted end jorden (jf. terra, som pa latin betyder jord eller land). En ekstravisuel
oplevelse er dermed en oplevelse, som ikke opstar ved hjalp af synssansen i snaever forstand. Den ma
snarere ses som resultat af et samarbejde mellem erindring, aktuelle sociale behov eller mangler pa
indfrielse af samme.

Emilies abne forstdelse af de af hendes visuelle oplevelser, som bliver tillagt en bade personlig erfarings-
rettet og samtidig spirituel betydning, kan begribes med teorien om gerotranscendens. Hun forstar disse
syn som besgg fra det hinsides, der vil hende noget; de tilskrives en mening som hendes skytsengle.

Vi kan videre forstd Emilies sortering som en slags kompensationstaktik, med hvilken hun henter nye og
supplerende elementer af sakaldt mening og indhold - og maske endda noget, vi kan ga sa vidt som til
at kalde samvaer - ind i et ellers isoleret hverdagsliv. Emilie forklarer, hvordan hun er meget alene og isoleret
efter hendes mands nylige ded. Hun har ganske fa besggende i lejligheden, som ikke er hjemmehjzlp,
vare- eller madlevering, da hendes tilbagevaeerende og nermeste familie bor i den anden ende af landet.
Det betyder, at hun bruger hele dognet i den delvist morklagte bolig uden neaervaret af konkrete andre
til at reflektere over hverdagens og livets tanker og handelser. | forlengelse af hendes egne beskrivelser
og de uforlgste sociale behov, som hun tydeligt udtrykker, er det forstaeligt, at hun knytter en dybere
mening til de personificerede tilsynekomster. Som hun forteller det, kan hun ikke tale med disse syner -
oplevelserne indebzrer ikke lyd. Men hun finder alligevel en trgst og omsorg i tilstedeveeret og neaervearet
af disse skytsengle.

AFRUNDING

Emilies case, som er analyseret i dette kapitel, viser, hvordan mennesker i @ndrede livsvilkdr agerer aktivt
skabende i anvendelsen af verden. Det er ikke denne analyses opdrag at diskutere de beskrevne elemen-
ters virkelighed”. Ud fra en fenomenologisk tilgang er det ikke nodvendigt at feelde en dom over den
synsverden, som Emilie oplever og beskriver. Med begrebet livsverden (fx Schutz 2005; Zahavi 2011) kan
disse tilsynekomster forstas som elementer, der er integreret i Emilies erfaringsverden, og som forekom-
mer meningsfulde i givne sammenhange. Et fanomenologisk perspektiv kan altsd hjzlpe til forst at
vaere aben over for de erfaringer, Emilie beskriver, og dernast forsgge at forstd, hvordan disse erfaringer
bidrager til at forme hendes hverdag. Vi kan her ngjes med at beskrive synerne som feenomener, altsa som
“det, der viser sig” i hverdagslivet. Emilie kompenserer for synstabet og fravearet af naere sociale relationer
ved at traekke pa de ekstravisuelle oplevelser, der er fremkaldt af hendes synssvaekkelse, uanset hvilken
forklaring hun inddrager for at forsgge at begribe sine erfaringer.

| naeste kapitel skal vi se pa noget lidt mindre fantastisk, men ikke mindre komplekst: de studerede gamle
menneskers brug af - og kamp med - diverse teknologier, der snor sig ind og ud af deres hverdag, og som

de er dybt afthengige af.




KAPITEL 12
Hjzlpsom protese, besvaerligt apparat?

Alle studiets gamle mennesker bruger forskellige apparater og teknologier til at athjelpe deres syns- og
horetab. Hjelpemidlerne er betydningsfulde elementer i deres liv og bidrager til at mindske den oplevede
afstand til verden. | raekken af teknologier er forstaerkede fjernsynsapparater, hgreapparater, leesemaski-
ner, vibrerende hovedpuder, fjernsynsbriller, teleslynger, sarligt designede telefoner, talende ure, oples-
ningsmaskiner og andet. Apparaterne medvirker til, at mange horer bedre og derfor kan interagere bedre
med omgivelserne, at de er i stand til fx at |leese informationer fra offentlige myndigheder, og at de kan

bruge forskellige kilder til underholdning og information i deres dagligdag.

Teknologierne er bare ikke tilstreekkelige til tilfredsstillende at afhjelpe syns- eller horesvakkelsen. Det
vises i det folgende, hvordan teknologierne pa den ene side er kilde til uundverlig nytte og pa den anden
side fordrsager besver og frustrationer. Nodvendigheden af teknologiske hjalpemidler i hverdagen bevir-
ker, at alle har et personligt ”forhold” til deres apparater.

EN NODVENDIG, BESVARLIG ADGANG TIL VERDEN
79-arige Klara bor alene i en lejlighed i Kebenhavns udkant. Hun fortaeller, hvordan hun fgler sig godt
hjulpet ved at kunne bruge sin lesemaskine, computer og lydboger.

Klara: Et enkelt ark, det kan jeg godt leese. Og jeg fik lige et ark fra hospitalet om, at jeg ikke skulle have
foretaget noget, og det kunne jeg altsd lige se [i lcesemaskinen|. Sd kommer der altid et langt brev, om at
man skal huske det og det og lcese det godt igennem. Det er den samme remse hver gang [...| Der kan jeg
lige sld op pa leesemaskinen, og altsd, jeg bruger min computer og min leesemaskine  rigtig meget. Og sd
lydboger.

Jon: Ja.

Klara: Og sd synes jeg, jeg er godt hjulpet.

Klara beskriver, hvordan lesemaskinen gor det muligt at laese information fra hospitalet. Den kombi-
nerer en skaerm med et kamera og en bevagelig plade, hvorpa givne dokumenter placeres. Maskinen
affotograferer dokumentet og forsterrer det op pa skaermen, hvor teksten kan skaleres op og ned efter
behov. Herudover giver den mulighed for at bytte om pa kontrasten i baggrundsfarve og tekst, hvis det
for den enkelte bruger er nemmere at laese hvid skrift pa sort baggrund eller omvendt. Klara forteller, at
maskinen giver hende mulighed for at laese mindre stykker tekst, trods hendes meget darlige syn. Men nar
hun modtager leengere dokumenter, som fx det oplaeg til generalforsamling i boligforeningen, hun lige
har faet ind ad deren, kan maskinen ikke understotte hende i l&ngere laeseseancer — hendes gjne kan ikke
klare det. Hun kan saledes ikke laese romaner og lignende med brug af denne teknologi.

Som de andre deltagere lever Klara med en mangde maskiner omkring sig. Ved det forste mode skal hun
skifte batterier i sine horeapparater, hvilket forskeren bliver involveret i at hjelpe med. Det er en relativt
hyppig situation, at de horesveekkede gamle mennesker mangler strem i deres horeapparater - hvilket
ogsa viser sig i vanskeligheder i kommunikation mellem deltager og forsker.>® Vi har derfor af og til hjul-
pet med skiftning af batterier; en opgave, der kan vere kreevende (is@r) for brugerne, da batterierne er
sma, og de gamle fingre har svaert ved at handtere dem.

Pa Klaras stuebord ligger et par srlige fjernsynsbriller, der, som hun beskriver, kan hjalpe hende til at se

fjernsyn for en tid, men som ikke hjalper hende til at kunne se tv i flere timer, og derfor har nogle tydelige
begransninger, ligesom laesemaskinen.

¢ Se fx beskrivelse mgdet med Egon pa's. 33.




Generelt er det i studiet erfaret, at deltagerne ofte kun kan bruge deres apparater i en tidsbegraenset
periode. Horeapparater bliver taget ud, fordi de hyler, er forkert indstillet med stgjgener til folge, eller de
havner pa stuebordet, fordi de gor ondt at have i grerne. Som beskrevet ovenfor er Klaras leesemaskine
og hendes fjernsynsbriller kun anvendelige i kortere perioder, da de kraever stor koncentration at bruge
og tretter gjnene. De fleste teknologier har tydelige begreensninger, hvorfor de fravaelges, glemmes, set-
tes til side, eller tages ud og af. Studiet viser sédledes, at der er en reekke modstridende forhold mellem
de gamles tydelige behov for teknologisk hjelp og sa teknologiernes anvendelighed og brugervenlighed.

79-arige Katrine, der bor naer Kastrup Lufthavn, siger om sine hgreapparater:
Det er min livline. De er det forste, jeg tager pd om morgenen, og det sidste jeg leegger om aftenen.

Katrine er via sine hgreapparater koblet til et teleslyngeanlaeg i lejligheden; ledninger som Igber langs
vaeggene i hendes stuerum, og som hun gor brug af, nar hun ser fjernsyn. Hun demonstrerer ogsa, hvor-
dan hendes hovedpude i sovevarelset kan vibrere og fungere som brandalarm, hvis der skulle ga ild i
bygningen. | et interview forklarer hun sit forhold til den mest gaengse teknologi, telefonen:

Jon: Sd kerer den [optagemaskinen]. Jeg teenkte pa forst og fremmest, om du kan beskrive, hvad din
sansesveekkelse bestdr i?

Katrine: Ja, det bestdr jo i, ndr jeg er sammen med mange mennesker, at sd kan jeg ikke hore, hvad de
siger. Og telefonen, det er min veerste fjende. (Griner).

Jon: Nd.

Katrine: Den kan jeg altsd heller ikke — jeg skal vide, hvem jeg taler med. Og sddan jeg har sadan en
nummerviser, jeg kan se, ndr de ringer, de forskellige. Og sige, “det er dig, nd, jamen sd... “kan jeg sd-
dan indimellem godt sige, “hvabehar?“ Men, oh, ellers sd ved jeg simeend ikke rigtig.

Det er pafaldende, hvordan Katrine i sin forklaring af sin horesvaekkelse gar direkte over i at tale om tele-
fonen som sin “verste fjende”.*” Det kan laeses som udtryk for to forhold. For det forste som vigtigheden
af at kunne kommunikere med omverdenen.*® Telefonen er her et konkret billede pa de besvarligheder
med kommunikation ved hjelp af teknologi, som Katrine oplever i sin hverdag. For det andet personi-
ficeres telefonapparatet som en ”fjende”, der ikke lader hende vare i den gnskede dialog med hendes
sociale omgivelser. Som interviewuddraget viser, har hun forsynet fastnettelefonen med en allieret, num-
merviseren; endnu et lille apparat i den sammenviklede klynge af apparater, der stotter hende. Kommu-
nikationsformen er problemfyldt, fordi den mangler mimik, gestik og andre af de udtryk, som de fleste
horesveekkede mennesker er afthengige af og traenede i at aflese.*”

VERDEN KNYTTET SAMMEN AF LEDNINGER OG (LIVS)LINJER

Som de gvrige deltagere traeekker Katrine pa en raekke teknologier, hvoraf de fleste hjalper hende i hver-
dagen, imens enkelte opforer sig besverligt eller direkte fjendtligt. Til at forsta dette dynamiske felt
kan vi igen hente hjalp hos Ingold, der har udviklet et begreb, som pa dansk kan kaldes knytninger®
(se Mogensen & Rasmussen 2017). Hos Ingold er alt liv og alle former for vaeren®' at forsta som linjer,
dvs. baner af eksistens, der snor sig igennem verden. Nar disse (livs)linjer steder sammen, vikler sig ind i
hinanden, eller blot krydses kortvarigt, har vi at gore med knytninger. Knytninger er omrdder af intensitet,
hvor veesensforskellige liv vikles sammen og opndr tcethed.

7 Se videre om vanskeligheder med at tale i telefon med horesvakkelse, s. 79.

Om adgang til omverdenen, se kapitel 5.

Om kontekstens betydning for forstaelse, se kapitel 6.

0 Pa engelsk meshwork (fx Ingold 2007, 2011).

1 IIngolds tidlige udlaegninger af teorien (2007, 2011) beskeftiger han sig hovedsageligt med
mennesker, dyr og andet organisk liv, som fx planter, hvor han i nyere arbejde (2015b) ogsa dbner
doren pa klem for andre, konventionelt betragtet, mere ”dede” ting.
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Forstar vi de beskrevne sansesvakkede mennesker og deres respektive maskinparker, deres teknologier og
assisterende apparater som vasensforskellige linjer i ingoldsk terminologi, kan vi begynde at forsta deres
sameksistens som et dynamisk felt, knytninger, hvor de opnér en serlig forbindelse til hinanden. Searlig
tydeligt er det med horeapparater, der ikke bare assisterer de gamle mennesker i en bestemt “opgavelgs-
ning”, men baeres i kroppens dbninger, | oregangene, i hele deres viagne tid. Nar disse apparater tilmed
er forbundet til en teleslynge, som det er tilfeldet i Katrines lejlighed - ledninger smyger sig langs med
rummenes vagge og gor det muligt for hende at koble sig direkte pa en bedre lydtilgang til fjernsynets
udsendelser - sa baner det nasten en billedlig vej for at forsta knytningen af vaesensforskellige linjer i
disse teknologisk veludrustede boliger.

Knytningen bestar her af delene: sansesveekket menneske, horeapparat, teleslynge, fjernsyn. Ligeledes findes den
vibrerende hovedpude, telefonfjenden, nummerviseren og de mennesker, Katrine forseger at tale med i appara-
tets ror. Alt dette udger forskelligartede linjer i Katrines liv, som har en betydning i hverdagen. Som Katri-
ne fortzller, og som det tydeligt maerkes i hendes lejlighed, er udefrakommende pavirkninger ligeledes en
del af det sansede. Fordi hun bor meget teet pa lufthavnen, er der jeevnlige rystelser at fole i lejligheden,
nar flyene flyver ind over boligkompleksets tag. Katrine er ikke generet af maskinernes brumlende og
susende lyde, men hun fornemmer, nar de flyver over for at lande eller lette. Ogsa disse linjer er en del af
hendes sansede verden.

Ved at anvende teorien om linjer og knytninger gives en forstaelse for, hvordan sansesvakkede gamle
mennesker er knyttet sammen med andre liv og teknologier i deres hverdag. Med denne tilgang kan Ka-
trines udmelding om, at telefonen er hendes “verste fjende®, forstas mere bogstaveligt som et udtryk
for (telefon)linjens muligheder, som hun er athaengig af, og samtidig de forhindringer, som den bringer
ind i hendes hverdag. Det synliggeres, hvordan sansesvaekkede gamle mennesker lever med en mangde
apparater og teknologi, og hvordan disse ikke-sociale relationer spiller ind i hverdagslivet pa godt og ondt.

De relationer, der knyttes med den materielle verden, star klart i mgderne med Emilie, den nzesten blin-
de kvinde med gjensygdommen AMD, som forrige kapitel havde som case. Ud over de ekstravisuelle
oplevelser lever hun med en mangde apparater og teknik omkring sig; heriblandt er et talende ur, en
speciel telefon med meget store tal, der star pa meget store trykknapper, samt en lydbogsopleeser. | den
folgende beskrivelse af sine rutiner navner Emilie en del af de ting, der er centrale for hende i hverdagen.

Emilie: Normalt sd stdr jeg op, og sd laver jeg min havregrod i mikroovnen og spiser min mad. Ja, dvs.
Jeg har allerede vasket mig pd det tidspunkt, selvfolgelig kun med kluden, ikke i bad — det kommer jeg én
gang om ugen. Og sd vasker jeg op og rydder det op, der er at rydde op, jeg ikke har ryddet op om afte-
nen. Sd skulle jeg ellers... jeg kan se lidt fiernsyn, men i dag virker det ikke [her refereres til Emilies syn og
ikke til fjernsynet]. Og sd gdr jeg og spiser lidt frugt indimellem, og sd kommer de og giver mig stromper
pd. Sommetider lidt for otte, og sommetider klokken halv 12, nej, det passer ikke — sommetider kommer
de sent. Og sd venter jeg sd til frokost, sd smorer jeg et par stykker mad... spiser. Sd i gdr kom fodtera-
peuten, der kommer jo indimellem nogen jo, ikke. Og sd ser jeg lidt fjernsyn, sd tager jeg en lur. Sommeti-
der horer jeg, hvis der er noget, der er veerd at hore, min lydbog — ellers sd sidder jeg og bliver gal pd den
lydbog. Sa varmer jeg min aftensmad, det er sd ogsd kommet i lobet af dagen, tre gange om ugen. Og ja
sd sidder jeg bare og kigger.




| kronologisk raekkefalge naevner Emilie mikroovn, fjernsyn, fjernsyn (igen) og lydbog (oplasningsmaskine).
Disse maskiner suppleres af ovennavnte telefon, som hun bruger i kontakten til bern, bernebern og
anden familie, af hendes talende ur ("Klokken er elleve syv ogtyve”) og af radioen i kokkenet. Igen kan
Emilies hverdag forstas som knytninger af bl.a. maskinelle linjer, som alle er viklet sammen i den dunkle
boligs rum. Det ses, hvordan hun bade veerdsetter apparaterne og irriteres over dem. Hun forklarer, at
hun bliver vred pa den lydbogsoplaser, hun har lant af kommunens hjelpemiddelcenter. Da hun frem-
viser apparatet, er det tydeligt, at forholdet er behzftet med ambivalente folelser.

Jon: Men nu siger du en computer... Hvad bruger du ellers af apparater, lytter du til lydboger?

Emilie: Jeg bruger ikke computeren, for den har jeg sd ikke kunnet komme ind i, men [jeg] har lydbogen
dér. Den hedder ”Victor Reader”. Skal jeg prove at teende den?... Nej, sd kan du ikke hore mig dernede
(taler til lydoptageren, der er placeret pd bordet).

Jon: Det gor ikke noget.

(Der skramles lidt. Emilie rejser sig, gdr, kommer tilbage, scetter sig ned og stiller noget pd bordet. Hojt bip).
Emilie: Altsd, der er meget mere, men jeg bruger kun det her. Jeg kan ikke se til det andet.

(Stilhed i syv sekunder. Apparatet begynder at tale: ”Velkommen til Victor Reader”).

Emilie: Jeg kan ikke huske, om der er en DVD deri...

Jon: Den lyder, som om den lceser et eller andet...

("Victor Reader”: ”"Her begynder Benjamin Jacobsens bog Bedstemor gdr igen. Anden del af en serie.”
Biplyd. ”... er hun ved efter hver enkelt melodi at give et par trut i sit private horn, som hun, selv ndr hun
la i sin seng, ville have inden for reekkevidde.” Biplyde. Emilie taler over lydbogen).

Emilie: Den er ikke rigtig noget for mig, den deér.

Jon: Det lyder som noget, der er 30 dr gammelt, eller 40 dr gammelt.

Emilie: Ja, jeg havde en med Grethe Sonck, ”Grethe Soncks erindringer”. Hun Iceste den selv.

Jon: Nd, det lyder meget sjovt.

Emilie: Ja, og den var altsd god.

Jon: Ja.

Emilie: Men oh, sd er der ogsd nogen, der kommer med deres erindringer, som lyder ad Pommern til
[-..] Det var forfeerdeligt... Det var forvraenget. Fx hvis han [maskinens mandestemme] skulle lcese me-
nukortet, og s der stod kogt kylling, sd sagde han “kogt keelling”.

Jon: (Griner) Det bliver meget makabert!

Emilie: [...] Ogsd har jeg s ikke gjort noget for at fd noget andet, fordi sd teenker jeg, “jamen, det kan
ikke hjeelpe noget, ndr du ikke kan forstd, hvad de siger, sd kan du ligesd godt lade veere at have den”,
ikke [...] Men... der er da nogle gode boger, jo. Jeg har ogsd haft nogle af Jane Aamunds, de var ogsd
gode.

Uddraget viser grunden til Emilies ambivalente forhold til maskinen. Det, som ikke treeder frem i den
udskrevne lydoptagelse, er den sngvlende langsomhed, som den omtalte roman, Bedstemor gdr igen, |aeses
op med. Maskinen ”Victor Reader” er et skrattende, treegt og (i teknisk forstand) ikke videre charme-
rende bekendtskab, og som uddraget giver en spinkel fornemmelse af, er det ikke lytteveerdig lyd, der
kommer ud af maskinens sma hgjttalere. Men som Emilie fortzller, har hun lante cd’er i maskinen, som
hun kan holde ud at lytte til, nogle af dem har hun endda sat pris pa. Oven i den af og til darlige op-
lzesning er hendes tilgang til lydbeger begranset, da hun ikke selv kommer pa biblioteket og derfor skal
bestille det materiale, hun vil have leveret hjem, uden at have en sikker fornemmelse for, hvad der findes
pa biblioteket.

"Victor Reader” udger som de gvrige apparater — mikroovnen, fjernsynet, det talende ur, telefonen, radioen -
centrale elementer i Emilies hverdag. De maskinelle dimser udger et vaesentligt bidrag til de sansesvaek-
kede gamle menneskers liv, hvorved de far en stor og relationel betydning.

Informanten Dagmar far de afsluttende ord i denne analyse. Det folgende uddrag er fra en samtale om
hendes brug af underholdning og teknologier. Hun beskriver, hvorledes et fjernsynsapparat kan have en
stor betydning i et gammelt menneskes liv - noget, som vi igennem analysen viser, at der ogsa er tilfeeldet
for andre apparater.

Men ellers sa - sa sidder jeg jo her. Og laser avis og ser fjernsyn. Fjernsyn, dét er lykke for,
for mennesker! For gamle mennesker isr... ja... unge mennesker bruger det jo ikke sa meget.
Men gh, dét er godt for gamle mennesker, jeg har modt gamle mennesker, der sagde, “det er
ligesom at have et menneske i huset, nar den korer.”

HOREAPPARATER DER BADE HJZALPER OG FORSTYRRER

Erfaringen fra studiet er, at horeapparater ofte fungerer seerligt darligt sammen med telefoner,

hvad enten der er tale om fastnet- eller mobiltelefoner. Ofte er der brug for personlig assistance og
formidling ud over den tekniske. Det viser bl.a. et telefonopkald til Dagmar, som forskeren foretager
for at bekraefte en aftale.

Jeger pd vej pd cykel i silende regnvejr til Dagmars bolig i udkanten af Kebenhavn. Da jeg er kort hjemmefra,

ringer jeg til hende for at bekreefte vores aftale og for at fortelle, at jeg er pd vej. Telefonsamtalen er
fragmenteret og ret seerpreeget. “Hej Dagmar, det er Jon,” siger jeg, da hun tager telefonen. “Hallooo,”
siger Dagmar i den anden ende, ... hvem er det?” ”Det er Jon,” svarer jeg, “jeg ringer bare for at sige, at
Jeger pa vej til dig nu.” Intet svar. “Er det dig, Jon! Jeg kan ikke hore dig!” siger Dagmar ncermest i munden
pd mig. “Ja, det er mig! Jeg ringer bare lige for at fortcelle, at jeg er pd vej, som vi har aftalt!” Jeg er meget
fokuseret pd at tale sd langsomt og klart som muligt. ”Jeg kan ikke hore dig...” siger Dagmar, igen inden
mine forsogt langsomme og velartikulerede scetninger er talt feerdig. Det er tydeligt, at hun ikke kan hore,
hvad jeg siger i telefonen. Der opstdr en tovende fornemmelse i forbindelsen i et ojeblik, hvor jeg holder
nye scetninger tilbage for at give plads. ”Vent et ojeblik, sd kan du tale med min hjcelper, Hom, hun er her
hos mig nu.” Der fumles med telefonen, som kort efter overtages af en anden: "Hallo, det er Hom.” ”Hej!
Det er Jon. Jeg ringer bare for at fortcelle, at jeg er pd vej for at modes med Dagmar, og at jeg er fremme
hos hende om ca. 20 minutter. Vi har lavet en aftale om, at jeg folger hende pd aktivitetscentret i dag. Vil
du sige til hende, at jeg er pd vej?” ”Ja, jeg siger det til hende,” svarer Hom. Vi siger farvel og leegger pd.

Situationen viser, hvordan Dagmar har svert ved at foretage den pagaldende telefonsamtale. Ud over
horetab og uhensigtsmassig teknik pavirker en raekke andre forstyrrende elementer samtalen: Den stgj-
fulde biltrafik pa den regnvade vej, hvorfra opkaldet foretages, samt det, at opkaldet ikke er ventet og
derfor kan tankes at overraske Dagmar.®?

De gamle forklarer, hvordan stemmer mudrer sammen, hvordan de oplever en gredgvende stgj, fordi
apparaterne ikke adskiller stemmer eller frekvenser, men i stedet forsterker al den lyd, som er i rummet.
De mindre hgjlydte elementer sendes ind i gregangene med samme styrke som de hgjlydte, hvilket resul-
terer i, at alle lyde far nogenlunde samme volumen og samles til en "polse af lyd”, som en af deltagerne
forklarer det, nar apparatet giver et mere ensartet lydniveau. | et socialt arrangement med et storre antal
deltagere, heriblandt born (lyse stemmer, hgje lyde), unge mennesker (grin, hurtig tale og mange be-
vaegelser), voksne (samtaler pa kryds og tveers af rummet, mange stemmer), og hertil handteringen af fx
service, er det ikke svart at forestille sig det uoverskuelige lydscenarium, som sendes ind i de i forvejen
svaekkede grer hos en gammel person i selskabet. Undersogelsens materiale rummer mange beskrivelser
af sddanne stojerfaringer, der er fremkaldt af de gamles hgreapparater. | det fglgende beskrives det af
Holger.

62 Jf. pointen om, at en veletableret kontekst for samtaleinteraktion kan fungere befordrende for
kommunikation og forstaelse, se fxs. 77-79.



Det er, som om alle samtaler gir ind med samme styrke, men det har du vel nok hort flere steder fra, at
det at veere i selskab, det er noget af det veerste.

Eva beskriver samme erfaring af et predovende inferno af hgje lyde.

Eva: Sd lukkede horeapparaterne af, fordi... de kunne ikke klare de der hoje lyde. Og i det hele taget, sd
kan mine horeapparater ikke, oh... enten er det horeapparaterne, ellers er det mit hoved, der ikke kan
klare alt for haje lyde. Sd kan jeg ikke hore.

Ida: Hvad sker der sa?

Eva: Jo, men jeg... det er jo bare en hel masse... ja, det er ligesom at veere i rutsjebanen, sddan i den
retning, ik’, altsd Det er bare haje lyde, som jeg ikke kan... differen... altsd adskille.

Ida: Bliver der sd larm inde i dit hoved?

Eva: Ja (holder sig for orerne).

Eva er ikke sikker pd, om det er hendes krop, der i denne slags situationer frasorterer den gredovende
mangde af stgj, eller om det er apparaterne, der bukker under for pavirkningen. Det siger noget om den
karakter, som de “overbelastende” og forstaerkede sanseoplevelser har, hvordan de pavirker hende og
resulterer i en kropslig fremmed fornemmelse. Hendes parallel til en rutsjebanetur er en metafor for det
kaos, hun oplever. Der sker en helt kropslig pavirkning i disse situationer, og hun rammes af en udefiner-
bar sum af ”en hel masse” lyde, direkte ind i sit hoved.

Dagmar har ogsa et omfattende kendskab til oplevelsen af virvar, men tilfgjer her én til det ovenstdende.

Dagmar: | det hele taget, sd gdr det inde i oret, ndr man taler...
Jon: Sd gor det hvad, siger du?
Dagmar: Ja, det gdr inde i oret, det er, ligesom der er ekko inde i hjernen.

Dagmars erfaring med, at lyden danner “ekko inde i hjernen”, beskriver hun i flere sammenhange. Det
handler om, at hendes egen stemme laegger sig i forbindelse med de i forvejen voldsomme lydlige ele-
menter, som hun har i grerne, og det hele korer i ring inde i hovedet. Det skyldes, at hendes egen stemme
opfanges af apparaternes mikrofoner og derved sendes med i den ”slgjfe” af lyde, der allerede cirkulerer
i hendes hoved.

| de tre interviewuddrag beskrives parallelle erfaringer. Det forklares pa forskellige mader og med brug
af forskellige ord og metaforer, der grundleeggende handler om samme faenomen: at de sma apparater,
som er skabt til at hjelpe horesvaekkede mennesker til social deltagelse, ikke kan omsztte lyd pa brug-
bare mader, nar lydkilderne er mange og samtidige. Der er ingen tvivl om, at de horesvaekkede deltagere
hjaelpes af deres horeapparater i rigtig mange situationer, og at apparaterne er grunden til, at deltagerne
overhovedet er i stand til at interagere sprogligt med andre.®® Dog beskriver langt de fleste horesvaekkede
deltagere samme former for forstyrrelse og vanskeligt handterbare situationer, som Holger, Eva og Dag-
mar her har praesenteret.

FORSLAG TIL FORBEDRINGER ELLER NY TEKNOLOGI?

Da studiets deltagere allerede er i bergring med en lang rakke apparater og teknologier, var vores for-
ventning at mede et hold praktiske eksperter i denne henseende, der maske kunne tydeliggore en raekke
uopfyldte behov og gnsker, og maske have idéer til losninger heraf. | den sporgeguide, som har fungeret
vejledende i interviewene, har vi derfor haft spergsmal til dette emne. Vi har spurgt til mangler i deres
teknologiske maskinpark, og deres idéer til at forbedre eksisterende apparater - eller evt. at foresla nye.
Ofte har dette interviewspgrgsmal haft folgende form, som her stillet til Emilie:

6 Et tydeligt eksempel pa dette er, at Egon forst kan nas i samtalen, da hans hgreapparater er
blevet forsynet med nye batterier, se s. 33-35.

Sd har jeg et mere fantasiagtigt sporgsmdl. Hvis du kunne onske hvad som helst pd alle hylder, er der s
et apparat, du ville have brug for? Hvis du kunne fa fri fantasi til at onske dig et eller andet, hvad ville sd
veere det perfekte apparat?

De deltagende @ldre har ikke haft, eller ikke vaeret i stand til at formulere, idéer og eventuelle forslag til
nye tekniske lgsninger. Spergsmalet har bl.a. taget udgangspunkt i de stremninger, som kaldes bruger-
dreven udvikling eller brugerdreven innovation, hvor grundtanken er, at mennesker, der i det daglige an-
vender givne teknologier eller andre former for ydelser og interventioner, er eksperterne. Men ingen havde
sadanne forslag i nerveaerende studie.

Vi har dog medt ganske simple gnsker, bl.a. hos Emilie. Hun besvarer et sporgsmal om sine gnsker til et
hvilket som helst apparat, der kunne hjelpe hende i hverdagen.

Emilie: Altsd, det lyder dumt, det skulle bare veere en cd-afspiller.

Jon: Ja.

Emilie: Fordi der var en salme, en sang til Jorgens begravelse [hendes afdode cegtemand|, som jeg havde
onsket, som jeg godt kunne tenke mig at hore igen. Jeg kan ikke se andet, for jeg kan ikke bruge en hel
masse, for det kan jeg ikke finde ud af.

Jon: Nej, som fx en computer eller sddan?

Emilie: Ja. Og jeg ved ikke, om jeg kunne bruge en, sddan en til at leese med, for jeg synes jo, det lyder
godt nok i bagerne, og sd de breve, sd md jeg jo fd andre til at leese brevene. De er da ogsd sode, hjeelper-
ne, ikke. Nej, jeg ved ikke...

Jon: Men en cd-afspiller, det skulle da kunne lade sig gore.

Emilie: Altsd, den skal jo ikke... den skal jo bare tage en cd ind, er det ikke det, de hedder, de her?

Uddraget viser forst og fremmest, at Emilie ytrer behov for noget, der ma siges at veere et ydmygt gnske:
en cd-afspiller. Hun udtrykker ligeledes et behov for at fa laest sin post op, et gnske hun forbinder med
den leesemaskine, hun har ldnt og bruger.®* Endvidere forstdr man, at Emilie naerer en vis mistro til nyere
teknologier som computeren, hvilket ogsa kan bunde i hendes synssvaekkelse. Men det er en mistro, der
gar igen som et megnster blandt studiets deltagere, ogsa de som anvender computere, tablets, smart-
phones og andre digitale teknologier, bl.a. hos Katrine i det folgende.

Jon: Er der et apparat, du kunne have brug for, hvis der var fuldstcendig frit valg pd alle hylder, og du
bare kan bruge din fantasi?

Katrine: Det ved jeg ikke Sd skal det [horeapparatet] veere lidt mindre, men alligevel sd steerkt, altsd
kraftigt, sd jeg kan hore. For man kan jo ikke altsd, de kan jo ogsd operere ind, men det vil jeg ikke veere
med til. Det kunne jeg ikke teenke mig. Men et mindre apparat med god lydstyrke. Det ville veere fint. Og
sd et, der sadan kunne udelukke stojen, det kan man vist ogsd fd nogle gange...

Jon: Der kunne filtrere fra... Ja, det kunne man da forestille sig.

Katrine: Det tror jeg godt, man kan fd. Men jeg ved ikke, om man kan fa det gennem det der, vi fdr det
igennem [den offentlige sygesikring], eller man skal kobe sig til det. Det kunne jeg forestille mig.

Som det er tilfeeldet for langt de fleste svar pa udforskningen af dette tema, tager Katrine udgangspunkt

i sit eksisterende hjelpemiddel, horeapparatet, og bruger det som reference for, hvad der kunne vare
bedre.

¢ Tidligere er Klaras brug af lesemaskinen analyseret, se s. 75-76.



Generelt formulerer deltagerne ikke onsker om apparater, som de ikke allerede har eller kender. Det kan
virke pafaldende i et samfund, hvor vi sztter stor lid til teknologiske innovationer, som altid synes at
vente rundt om det nzeste hjorne.®® Det kan maske bunde i det forhold, at studiets gamle mennesker er
produkter af en tid, hvor teknologier spillede en mindre (eller anden) rolle i samfundsmassige l@sninger
af den enkeltes problemer.

AFRUNDING

Materialet rummer mange beskrivelser af mangler ved de teknologiske hjelpemidler, der skal forbedre
funktionsevnen ved syns- og horetab. Erfaringerne kan sammenfattes som manglende brugervenlighed og
oplevelsesmeessige forringelser. Disse beskrivelser knytter sig iser til horeapparater og her primeert til besvaeret
med at huske at skifte batterierne. Det drejer sig ogsa om pasform, hvor en del af deltagerne har smerter
ved greproppernes placering i deres gregange. Dette er yderst uhensigtsmaessigt, da smerten gor det
attraktivt eller ngdvendigt at tage apparaterne ud, nar der ikke er akut brug for dem. Det har en uheldig
sideeffekt, eftersom apparaterne gerne skal sidde i grerne permanent, mens man er vagen. Dertil handler
det for nogle af deltagerne ogsa om problemer med selv at stte horeapparaterne i grerne og at betjene,
vedligeholde og rense dem.

Synssveekkede mennesker savner hjaelp til noget sa basalt som oplasning af personlig post og dokumenter.
Trods tekniske hjalpemidler til dette ville mange kunne finde glaede ved hjelpemidler, der giver mulighed
for at laese leengere tekster. Et helt basalt apparat som en cd-afspiller kunne gore en forskel for menne-
sker, der ikke er gode til at rekvirere hjzelp pa egen hdnd, og som ikke har pargrende, der kan bista deres
besvaerede adgang til ressourcer og eksisterende hjelpemidler.

65 Se fx en kritik af denne, ofte overdrevne og ikke nedvendigvis realiserbare, tillid til teknologiske

losninger i Arne Johan Vetlesen og Rasmus Willigs bog Hvad skal vi svare? (2017).




KAPITEL 13

Familieokologi — familiens pavirkning
0g justeringer

| dette sidste analytiske kapitel inddrages begrebet familieskologi. Det er bl.a. inspireret af den tidligere
naevnte filosof Timothy Morton (2013, 2016)° - for hvem gkologi handler om samhorighed og indbyrdes
forbundethed — samt af den amerikanske filosof Jane Bennett (2010). Begrebet familiegkologi seetter os i
stand til at analysere sansesveekkede gamle menneskers udfordringer i de helheder, de indgar i, og hvor-
dan konsekvenserne af sansesveekkelse ogsd rammer neertstdende. Ordet familie skal ikke kun forstds som de
naermeste i sleegten, men bredere om betydningsfulde miljger og sammenhange, som de gamle menne-
sker er en del af. Familiegkologibegrebet giver mulighed for at tydeliggore, hvordan familiens individu-
elle og sociale kapaciteter haenger teet sammen. Det bygger pa den forstdelse, at nar der tages noget (fx
en sansekapacitet) ud af en helhed, sa ma denne helhed tilpasse sig i bestrebelsen pa at mindske ugn-
skede konsekvenser. Det er fx vist i afsnittet om Eva, der bor i et flergenerationshus, samt for gruppen
af gamle foreningsmedlemmer, der modes regelmassigt, hvordan familier og andre enheder dynamisk
forseger at tilpasse sig nye vilkar, nar et medlem rammes af svaekkelse pa horelse eller syn.

FAMILIEMIDDAGE

Nedenfor preasenteres en situation, der er observeret under feltarbejdet hos en familie, som har staerke
traditioner for regelmaessige moder og familiemiddage. Hertil er det en familie, der er karakteriseret
ved at veerdsatte samtaler og diskussioner. Situationen er den traditionelle, manedlige familiemiddag i
bedsteforaldrenes hjem, hvor Jorgen pa 85 ar og Hanne pa 80 ar har inviteret deres tre bern (45-53 ar)
og syv bernebern (10-17 ar). Det skrevne uddrag fra middagen er et tidspunkt, hvor maden er spist, og
bornene tager af bordet. Jorgen sidder alene tilbage ved bordet med et glas rodvin, og forskeren satter
sig ned ved siden af ham.

Jorgen: Jeg er helt lukket inde. Mdske kan jeg hore to-tre ord af sddan en middag.
Ida: Er der noget, der kan gores for at hjcelpe dig?

Jorgen: Det ved jeg ikke (fdr tdrer i gjnene).

Ida: Hvad teenker du pd, ndr du sidder der?

Jorgen: lkke noget. Det er bare helt stille herinde (peger pd sit hoved).

Uddragetanskueligger, hvordan Jorgen - zegtemand, far og bedstefar, en mand derigennem livet har veeret
vant til at nyde en central position i familien - oplever en fornemmelse af at vere fortabt®” som direkte
konsekvens af sin staerkt svaekkede horelse. Det er abenlyst, hvordan hans oplevelse af sammenhang og
meningsfuldhed i situationen forsvinder, eller pd ingen made opstar, da han befinder sig pa kanten af
begivenhedens indhold, som det udfoldes i samtaler, han ikke kan opfange og tage del i. Ytringen ”det
er bare helt stille herinde” refererer ikke til fraveeret af lyd, men derimod til et uoverskueligt lydkaos, der
ikke kan differentieres og skabes sammenhang i, som det finder vej gennem Jorgens hereapparater. Han
er under middagen placeret midt i en velkendt social situation, der i lydmassig forstand kan beskrives
som et stojlandskab, der efterlader ham uden muligheder for at orientere sig i de vigtige interaktioner ved
bordet.

% Introduceret pa s. 40.
67 Jf. definitionen af denne fortabthed, s. 26.

Baseret pa feltarbejdet star det klart, hvordan alle medlemmer af familien er dybt investeret i at inkludere
Jorgen i de felles aktiviteter. Familien har eksperimenteret med forskellige, alternative tilgange til de vigti-
ge middage ved at justere pa elementer som fx mangden af personer, der taler pa samme tid, forseg med
alternative siddepladser under middagen,®® og bestrabelser pa at styre samtalen sa kun én person taler
ad gangen. P4 trods af alle disse velmenende forsgg pa at strukturere middagene til bedstefarens fordel
oplever Jorgen stadig den samme ikke-deltagelse i de hojt vaerdsatte familiebespg og middagsselskaber.
Han er med andre ord udelukket fra at deltage, og dette selv om alle er optaget af at finde veje, som kan
understotte deres gensidige kontakt, samtalerne, diskussionerne og alles involvering i familielivet.

En anden families bestrebelser pa at inkludere den horesveekkede bedstefar findes hos Holger pa 82 ér,
der har fire born og 10 barneborn. | et interview med hans datter Anne (52 ar) beskriver hun, hvordan
familien pa en lignende made forspger at handtere (bedste)farens hgresvakkelse gennem nye samveers-
former. Familien har eksperimenteret med det, som Anne kalder for kontrolleret samtale. Denne metode
indeberer, at hvert familiemedlem far taletid efter tur, mens de andre familiemedlemmer er ”publikum”.
De sma "oplag”, som denne model afstedkommer, folges op af runder med spergsmal, tilfojelser og
uddybende forklaringer - alt sammen baseret pa ”én talende ad gangen”. Familien har ogsa forsegt sig
med en prop-ordning, hvor kun den, der har proppen, ma tale. Holger satter stor pris pa disse tiltag, men
som datteren Anne beskriver det, fungerer metoden kun, nar alle er opmarksomme pa situationen og
overholder de formulerende principper.*’

De to eksempler viser, hvordan en tiltagende sansesvaekkelse hos ét familiemedlem pavirker familien
som helhed. Ved at se pa den orden og det element af styring, som karakteriserer disse familiemiddage,
ses det, hvorledes hele fundamentet for at tilbringe tid sammen pa meningsfulde og udbytterige mader
forrykkes, nar personer i familier undergdr forandringer som heoresvaekkelse. Ved at forsta dette med
begrebet familieokologi kan vi opna en forstaelse af de mekanismer, organiske skred og tilpasninger, som
finder ind i familien, nar denne enhed forandrer sig og finder nye former i bestrabelsen pa at inkludere
et (ellers) fortabt familiemedlem.

| begge eksempler er eksperimentelle tiltag afprgvet i ambitionen om at bringe familiens sameksistens pa
ret kol igen samt i bestrabelsen pa at overkomme den gradvist bredere groft, som opstar imellem det
sansesvaekkede og fortabte familiemedlem og den ligeledes fortabte familie. Og forstaelsen af, at (fami-
lie)medlemmer ikke er erstattelige dele af helheder, og at konkrete mennesker har en signifikant betydning
i givne familiers organisation, traeder pa brutal made frem i de to eksempler.

FAMILIEGOKOLOGIENS SAMMENBRUD

Science fiction-forfatter Ursula Le Guin beskriver i fortaellingen The Word for World is Forest (1972), hvor-
dan gkologier er delikate og skrebelige storrelser. Det er systemer, som kan forskubbes og forstyrres,
men ogsa taet sammenviklede organismer, der vil forsege at overkomme rystelser og svaekkelser. Det er
en rammende pointe, at vi ofte far bedst blik for en given social eller anden mekanisme, nar den bryder
sammen. | de to analyserede eksempler med heresvaekkede (bedste)faedre bryder dele af familiegkologi-
en sammen. Vi ser gamle familiemedlemmer, hvis kapaciteter forandrer sig i forleengelse af deres sanse-
svaekkelse, og familiemgnstre og -vaner der lider skade. Der er tale om helheder, der sgger at tilpasse sig
og kompensere for de konsekvenser, som svaekkelsen har for samvaeret.

% Jf. analysen af gruppen af gamle foreningsmedlemmer, s. 41-42.
% Dette skal ogsa forstds i forleengelse af det faktum, at ikke-hgre- eller synssvaekkede mennesker ofte
glemmer denne slags hensyn efter kort tid - et forhold, som gentagende er papeget af deltagerne.




Ved at anlagge et familieokologisk perspektiv synliggares de komplekse samarbejder, der opstar i en
social enhed. Ved videre at anvende begrebet pa andre sociale institutioner som fx plejehjem og dagcentre opnas
mulighed for at analysere de sammenhange, som de gamle deltagere er en del af, fra et mere holistisk
perspektiv. De, der bor pa plejehjem, eller som kommer i dag-, rehabiliterings- og aktivitetscentre og
andre sammenhange, er omgivet af personale samt af ikke-menneskelige, men i hgj grad betydnings-
fulde, elementer som teknologiske hjelpemidler og maskiner.”” Nar gamle mennesker bliver plejekraeven-
de, indgar forskellige fagpersoner ogsa i deres hjem i en form for helhed med de zldre og disses naerme-
ste. Disse forskellige sammenhange kan ogsa betragtes som familiegkologier.

Nar vi forstar opholdsstuen pa et plejehjem i et familiepkologisk perspektiv, opstar en ny opmarksom-
hed pa de mangfoldige elementer, der her virker sammen. Det er bl.a. observeret, hvordan fjernsynet
i disse opholdsstuer ofte er teendt hele dagen. Grunden til dette er de ansattes velmenende idé om
at skabe stemning og en hyggelig atmosfare for de mennesker, der opholder sig pa dette fellesareal
(se ogsd Swane 2018). | udgangspunktet er dette en prisvaerdig tanke. Men fra et familiegkologisk
perspektiv, forstyrrer fjernsynets lyd de sansesvaekkede beboeres deltagelse i helheden” og samherig-
heden. Stik imod intentioner om at skabe en god atmosfaere udger lyde fra fjernsynet et forstyrrende
element i saerligt hgresvaeekkede beboeres hverdag. Det gor det umuligt at samtale med andre beboere,
at fornemme de andre aktiviteter, som sker i rummet og i de gamles narhed, og det pavirker ligeledes
vilkarene for den kognitive aktivitet, som for mange beboere pa plejehjem er svaekket. Der er i under-
sogelsens materiale mange eksempler pa plejehjemsbeboere, der beskriver, hvordan de sgger rolige
eneaktiviteter i ly af deres stuer, fordi opholdene i de falles arealer bliver for lydligt eller pa anden
made sensorisk kreevende og ubehageligt. Ved at tilga opholdsstuen med en familiegkologisk tilgang
ses, hvordan fjernsynet er atmosfereskabende, men at den stemning, som dets lyd og "veaesen” bidra-
ger med, er uhensigtsmassig og i mange tilfelde ville veere bedre at undgd. Apparatet er en konkret
deltager i rummet, eller i gkologien om man vil. Vil det vaere bedre at bringe et gammelt bornholmerur
ind i denne helhed - et bidrag, som kan matche gamle menneskers tidlige erfaringer? Vil stilhed veere
eftertragtelig for aktiviteter, som veaerdsettes af givne beboere, eller kan andre genstande eller elemen-
ter bringes ind for at understotte deres behov?

Begrebet kan ogsa knyttes til erfaringer, som er analyseret i lobet af rapporten. Fx kan det bidrage med
forstaelse, nar Egon beskriver vigtigheden af de malerier og tegninger, som han har haengende i sin pleje-
hjemsbolig, og som er lavet af hans afdede kone (se ogsa Swane 2005). Her kan idéen om familiegko-
logi understrege, hvordan mistede familiemedlemmer, agtefeller og andre lever videre som historier og
erfaringer i gamle menneskers hverdagsliv, og hvordan der kan opleves en forbindelse gennem materielle
genstande.”’

Under feltarbejdet hos Esther, der ogsa bor pa plejehjem, forklarer hun om det, der kan forstds som en
familiegkologisk erfaring, nar hun minutigst beskriver sine brodre en ad gangen, men ikke er i stand til at
huske, hvorvidt de er levende eller afdgde. | sammenhangen bliver det tydeligt, hvordan disse mennesker
lever videre som minder og naerveaerende personer, og at deres tilstedever i Esthers liv ikke athanger af
deres konkrete status som hhv. levende eller dode. Med en indsigt, der bade kan forstds som familiegko-
logisk og som gerotranscendental,’” er det her tydeligt, hvordan disse mennesker stadig har stor betyd-
ning og vigtighed i hendes liv (se ogsa Swane 2005). | forbindelse med de synsoplevelser, som beskrives
af Emilie, hvor en del af hendes ekstravisuelle erfaringer forbindes til en metafysisk forstaelse af bestemte
familiemedlemmers tilstedeveer i dagligdagen i en mere spirituel form, kan det familiegkologiske per-
spektiv maske vaere med til at gore denne erfaring begribelig.

70 Jf. begrebet om knytninger, isaers. 76-77.

71 Jf. arbejdet med reminiscens og livshistorie, hvor der med stimulation af sanser, bl.a. via genstande,
dufte og lydbilleder, fremkaldes minder og erfaringer hos gamle mennesker, der oger deres tilstedeveer
og engagement i nuet (se bl.a. Havelund & Jensen 2006).

72 Om gerotranscendens, se s. 72-75.

AFRUNDING

Det primere formal med familiegkologibegrebet er at tydeliggere, hvordan familiens delelementer haen-
ger taet sammen, og at sansesvakkelse er et forhold, som i hgj grad skaber nye vilkar for den enkelte, men
ogsa for den helhed af mennesker og de omgivelser, som den enkelte indgdr i. Perspektivet familiegkologi
kan saledes anvendes til nytte for en dybere forstaelse i savel familier som i andre kontekster, hvor gamle
mennesker med bl.a. sansesvaekkelse indgar.

Det er i kapitlet vist, hvordan sansesvaekkede handterer deres problemer med at folge med i familiens
liv ved at traekke sig tilbage fra begivenhedernes vigtige centrum. Som det ogsa tidligere er analyseret, er
dette monster tydeligt i undersogelsen.” Den tyske sociolog Georg Simmel har skrevet, hvordan oplevelsen
af isolation og ensomhed - folelser som de to (bedste)faedre i dette kapitel klart beskriver - oftest er tyde-
ligst, ndr vi befinder os iblandt andre mennesker, men af forskellige grunde er forhindrede i at tage del i interaktionerne
(Simmel 1964, s. 118-120). Det i udgangspunktet individuelle tab af sansekapacitet skaber en isolation
i det sociale samvar, som tidligere har vaeret karakteriseret af tryghed, selvfolgelighed og sameksistens.
Kapitlet viser dertil tydeligt, at et individuelt tab ogsa er et kollektivt tab, som finder sted i de okologiske
enheder, vi indgar i som mennesker.

7> Se fx om det, vi kalder kompensationstaktikker, kapitel 10.




KAPITEL 14
Konklusion og anbefalinger

Rapporten bygger pa feltarbejde blandt 16 kvinder og fem mand, i alt 21 personer i alderen 74 til

98 ar. 13 af deltagerne lever med heretab, seks med synstab, to har begge dele, og de har alle det til
felles, at sansesvaekkelsen er opstéet i lobet af livet og kraftigt forverret i deres alderdom. Otte bor
pa plejehjem, og 13 bor i egen bolig, heraf én sammen med sin familie. To af de deltagende mand er
gift, de gvrige deltagere har ingen partner. Dertil kommer samtaler med og observationer af personer i
deltagernes naere omgivelser samt interview med to specialister i audiologopadi.

Tim Ingold er i rapporten navnt for sin teori om de utallige linjer, knytninger, der binder mennesker
sammen med verdens andre levende og materielle elementer. Han beskriver syns- og horesansens helt
afgorende funktion i menneskers liv saledes: "Forbindelsen mellem subjekt og omverden skabes gennem
syn og herelse” (Ingold 2000a, s. 247). Det fremtraeder tydeligt med analyserne af studiets materiale,
hvordan sansesvaekkelsen bringer ofte omfattende sociale problemer med sig: ensomhed, isolation, en
negativ selvfolelse, fortabthed og sorg over at glide pa afstand af verden, der bliver mindre og mindre
tilgaengelig, efterhanden som sansetabet tager til.

Der er saledes langt mere pa spil ved syns- og horetab end selve funktionsnedszattelsen og besveer med
hylende hgreapparater og utilpassede briller, langt flere sociale og eksistentielle problemer, end menne-
sker, der ikke selv til hverdag har erfaringer med syns- og horesvaekkelse, maske kan forestille sig. Som
rapporten viser, medfgrer sansetabet og den forandrede verden et savn hos de gamle mennesker. Pa
forskellig made forteller de, hvordan sansesvaekkelsen har bergvet dem farver, dufte, nuancer og den
sansemassige narhed. Mere overordnet drejer livet med sanse-svakkelse sig om, at den velkendte verden
antager nye og ukendte former. Noget bliver mere utydeligt og fjernt. Andet bliver tiltagende uigenkende-
ligt og utrygt. Konsekvensen af komplekse sansemassige forandringer er, at verden forskubber sig, og de
gamle mennesker ma finde frem til nye mader at vaere i verden pd. Hvor det er slemt nok for den enkelte
at miste oplevelsen af veerdsatte detaljer i hverdagen - hvad enten det handler om det, der ikke leengere
kan ses, eller det, der ikke leengere kan hores - er konsekvenserne langt mere omfattende end dette tab.

Synssvaekkelse opdages generelt tidligere, og der sattes ind med teknologiske hjaelpemidler som fx lzese-
maskiner og “talende ure”, hvis synstabet bliver mere omfattende. Men er synstabet sveart, reduceres
de gamle menneskers orientering og deltagelse markant, og det er helt afthaengigt af ogsa bygningers og
rums lys- og merkeforhold. Hvert eneste af hverdagens goremal bliver tids- og energikraevende, ogsa selv
om fx feerdiglavet mad leveres til doren, fordi hver enkelt handling - som fx at varme maden, at spise eller
at rydde op efter et maltid - kreaever fokus i en slgret verden.

Konstatering af horesveekkelse sker vaesentligt langsommere. Det skyldes, at der sker en gradvis tilveenning,
hvor horetabet ikke bemarkes direkte. Det skyldes ogsa, at hereproblemer (i alderdommen) er stigmatise-
ret. De zldre er sdledes bange for, at omgivelserne skal opfatte dem som “dumme* eller “gamle og senile”.
Fejlslagne forsog og akavede situationer, som stort set er en konstant del af hverdagslivet med horesvaek-
kelse, udger saledes en stor fare for de gamle menneskers selvfglelse og gor dem tilbageholdende over
for socialt liv med flere mennesker. Den langsomme konstatering indebarer, at horeapparater og andre
hjeelpemidler som fx teleslynge i hjemmet kommer sent pa banen, og at heretabet nar at fa store sociale
konsekvenser i form af en gradvist tilveennet nedsat adgang til omverdenen.




Det ses hos studiets deltagere, at bade de selv og deres omgivelser bestraeber sig pa at reducere konse-
kvenserne af sansesvaekkelsen. Det ses bl.a. i de studerede gamle menneskers udviklede kompensations-
taktikker, fx det at foretage sysler og aktiviteter, der ikke kraever hhv. syns- og horeevne, hvorved “han-
dicappet neutraliseres” for en stund, og de kan fordybe sig i en given aktivitet, fx at laegge kabale, se
sport i tv eller lytte til en lydbog, athangig af deres sansesvaekkelse. Omgivelsernes bestrabelser ses med
fx familiens beslutning om at (forsgge at) tale en ad gangen ved familiemiddage eller ved at lade den
horesvaekkede laese op ved foreningsmeder. Analyserne peger pa, at man kan nd langt ved sammen at
eksperimentere og vere dbent indstillet for at finde muligheder.

Studiet viser, at der er en rakke modstridende forhold mellem de gamle menneskers tydelige behov for
teknologiske hjelpemidler og disse hjelpemidlers faktiske anvendelighed og brugervenlighed. Det er
bl.a. forklaringen pa, hvorfor sa mange af studiets horesvaekkede aldre vaelger at tage deres horeappara-
ter ud, undlader at tage dem p4, skruer ned eller fjerner sig fra et larmende og komplekst lydbillede, hvor
lydene gar i selvsving i hjernen, fordi ogsa deres egen stemme fores via horeapparaterne ind i hjernen,
hvor den opleves som et “ekko”. Hertil kommer, at den arkitektoniske tendens og etablering af offentlige
rum er gdet i retning af meget store rum med mange samtidige funktioner, hvorfor kulturhuse, bibliote-
ker og indkgbscentre — med deres forskelligartede aktiviteter, harde lyde og diffuse lydlandskaber - ska-
ber uoverskuelighed for bade syns- og horesvakkede aldre.

ANBEFALINGER

Hvilke endringer peger studiet pa, som vil kunne vare med til at forbedre vilkarene og hverdagen for
gamle mennesker med syns- og hgresvakkelse? Det opridses nedenfor. Nogle anbefalinger kan fore-
komme banale, fx hvordan man bedst samtaler med mennesker, der herer darligt; nemlig ved at tale
tydeligt og give mulighed for mundaflaesning. Men gor vi det sa? Ikke i neer tilstraekkelig grad. Vi indretter
offentlige og private bygninger og institutioner med tilgeengelighedsramper og elevatorer, sa bevagelses-
handicappede i stigende grad har adgang. Men samtidig er tendensen, at indenders offentlige rum, fx
biblioteker, rummer en myretue af forskellige aktiviteter - og derved ses der bort fra akustiske og orien-
teringsmaessige kvaliteter for syns- og heresvaekkede.

Anbefalingerne retter sig overordnet mod tre forhold. Det forste er behovet for at medtaenke optimering
af akustiske, lys- og orienteringsmassige forhold i byggeri og indretning. Det andet er udvikling af vel-
egnede, brugervenlige teknologiske hjelpemidler med udgangspunkt i ogsa gamle menneskers kroppe.
Det tredje er behovet for at styrke samfundets forstaelse af og indretning, ift. hvad det indebarer at leve
med syns- og hgresvakkelse i alderdommen, og at denne viden sidestilles med viden om andre kropsli-
ge funktionsnedsaettelser i vores kulturelle forstdelse, sa udelukkelse, social isolation og stigmatisering
reduceres.

Skab rum, hvor man kan orientere sig, se og hgre optimalt

Den forste anbefaling er, at samfundets rum og institutioner indrettes med opmaerksomhed pa feenomenologiske
aspekter af syns- og horesveekkelse, sa ogsa mennesker med disse funktionsnedsattelser gives plads til
deltagelse i kulturelle og sociale aktiviteter. Det er sarligt veesentligt at ege opmarksomheden pa, at
optimerede lysforhold understotter horesvekkede mennesker i interaktion med omgivelserne, da
orientering, mundaflaesning mv. er athangig heraf.

Arkitekter, designere, bygherrer m.fl. skal have fokus pd og viden om gunstige lys- og lydforhold i
offentlige og private rum som biblioteker, biografer, teatre, sports- og fitnessomrader, indkebscentre,
kulturcentre mv. - og ikke mindst i opholdsrum pa plejehjem og i aktivitetscentre. Ogsa ved indretning
i private boliger er der behov for at have opmarksomhed pa akustiske og lysmassige forhold i gamle
menneskers hjem - og i andre hjem som hos familie og venner, hvor det omhyggeligt ma undersoges,
hvor den syns- eller horesvaekkede oplever sig bedst placeret for at kunne deltage.

Udvikl anvendelige teknologiske hjalpemidler til gamle mennesker
Den anden anbefaling er at inddrage erfaringer fra gamle menneskers hverdag i videreudvikling af teknologier.
Det er beskeemmende at erfare, hvor mange der ser sig nodsaget til at undlade at bruge horeapparater
eller tager dem ud, har smerter i grerne, ikke kan skifte batterier mv. og derved skubbes ud af sociale og
kulturelle sammenhange. Blandt svagsynede kan det vaere ngdvendigt at traekke gardiner for og at lukke
ojnene pga. darlige lys- og orienteringsforhold, fx i feellesrum pa plejehjem.

Udvikl veerdighedsbevarende teknologiske installationer, der kan mindske ubehagelige overraskelser og
chok i de sansesvaekkede gamle menneskers liv. Fx nar andre mennesker pludselig treeder frem i deres
hjem, som er deres intime sfere, fordi de ikke kan hore derklokken, og fordi professionelle savel som
familie har nogle til deres hovedder, eller dgren star aben for at sikre adgang. For synssvaekkede aldre
er der behov for lgsninger til orientering om, hvem der traeder ind i deres rum, som de ikke kan se - og
maske ikke kender (fx sundhedsprofessionelle).

Teknologiudvikling ber ogsé dreje sig om at forbedre funktionalitet og kvalitet i allerede kendte, méaske
mere “bagudrettede” teknologier, som gamle mennesker er blevet fortrolige med gennem livet, fx cd-
afspillere og radioer, tv-apparater, leesemaskiner mv.

Udbred viden om konsekvenser af syns- og horesvakkelse i alderdommen

Den tredje anbefaling er at udbrede viden til befolkningen om, hvad syns- og horetab indeberer for den enkelte
og kreever af os alle i samfundet. Denne viden er desuden helt afgorende for, at personer, der indgar
i gamle menneskers hverdag, dvs. familie, venner, naboer og professionelle i sundhedssektoren, kan
understotte, at de inkluderes i kommunikation, interaktion og fallesskaber. Her er viden om lys- og
lydforhold afgerende, idet fx konstant kerende tv og radio med musik og nyheder, som maske er tiltaenkt
at skabe ”hygge og liv” i givne rum, er med til at gore disse rum umulige for syns- og heresvaekkede
gamle mennesker at vaere og fungere i. Dette gaelder i familiekredse og ikke mindst pa plejehjem og i
aktivitetscentre, hvor mange sansesvakkede aldre befinder sig.

Emma Gad skriver i sine etikettemaessige forskrifter i afsnittet ”De gamle i familien” i Takt og tone: Hvordan
vi omgds (1918), at det pad ét punkt er nedvendigt med ”fuld Eftergivenhed og Overbarenhed hvor en
Husstand rummer meget gamle Medlemmer”. Gad peger pa, at de unge skal veere opmarksomme pa
familiens gamle og mode dem med den storste hjertelighed: "Tal hojere, naar en Gammel er dov, uden at
blive demonstrativ. Seg efter Brillerne, hor paa de gamle Historier. Straeb altid at drage den Paagaeldende
ind i Samtalen og ind i Livet” (Gad 2006, s. 41).

Som rapporten viser, impdekommes denne opfordring ikke altid. At tale hojere hjzlper nogle gange og
i bestemte situationer, selv om det af deltagerne oftest understreges, at det er langsomhed, tydelighed i
udtale, ncerveer og gjenkontakt, der bedst bistar den verbale kommunikation. Gad skriver endvidere, at den
gamle ma ”vise Deltagelse for den Generation, der har arvet Livet, og med kerlighed og Aarvaagenhed
vaage over dens faerd” (ibid.). For de fleste hgresvakkede gamle mennesker i studiet gaelder, at der intet
er i verden, de hellere vil, end selv at veere teet pd og engageret i yngre menneskers optagethed. Problemet er, at deres
deltagelse har utroligt darlige vilkar, sarligt ndr mange mennesker er forsamlet.



Sé& hvordan serger vi bedst for den inddragelse, der er mulig? Det gor vi ved at se pa vedkommende, nar
dertales, ved at tale langsomt og tydeligt, ved at skabe situationer, hvor feerre mennesker er samlet, og ved
fx at arrangere sociale begivenheder med mulighed for rolige “samtalekroge” for at understotte de vigtige
samtaler. Overvej placering, personsammensatning, mulighed for mindre og afgraensede situationer.
Etablér samvaersformer som forméar at minimere den fortabthed, som sansesvaekkede mennesker foler,
nar de skubbes eller traekker sig ud i periferien. Minimér enhver form for baggrundsstej.”

Den sidste anbefaling baseret pa erfaringer hos de studerede gamle mennesker er, at der i sundheds-
sektoren rettes opmarksomhed mod at tilpasse samtale og samvar med syns- og horesvaekkede gamle
mennesker til deres behov. En del fagpersoner taler for utydeligt, for hurtigt, af og til uden gjenkontakt
og mulighed for mundaflasning. Det har som konsekvens, at vigtig information gar tabt, samarbejde
besverliggores, og de gamle mennesker oplever usikkerhed, utryghed, afmagt og fortabthed. En gget
opmarksomhed er ogsd nedvendig i sociale situationer, som fx ved maltider i de institutioner hvor san-
sesveekkede gamle mennesker regelmassigt kommer - eller faktisk bor og lever.

4 Horeforeningen lister 10 gode rad til, hvordan man omgas mennesker med heresvakkelse i
hverdagen, bl.a. ved at sporge til geestens behov, bruge mikrofon, evt. leje et teleslyngeanlag,
leegge dug pa bordet og serviet mellem kop og underkop, teende lyset. Se PDF-filen:
https://hoereforeningen.dk/media/251276/10-gode-raad-til-hoerevenlige-arrangementer_print-a3.pdf.
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