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At finde balancen

- en undersggelse om stress og trivsel hos dgvblinde

At finde balancen mellem at bevare selvsteendigheden og at afgive
kontrol — det er en af de mange svaere og energikraevende
udfordringer, dgvblinde kaemper med hver dag. Denne undersggelse
som FDDB har foretaget blandt et udsnit af foreningens dgvblinde og
synshgrehaemmede medlemmer viser, at dgvblinde bruger ekstra
energi og ressourcer pa at tilpasse sig sansehandicappet og finde
Igsninger pa de seerlige behov man har fra situation til situation. Det
kan veaere en evig balancegang, og det kan tappe krop og sind for
energi — det maerker mange dgvblinde og synshgrehaammede hver dag.
Denne undersggelse vil forsgge at afdaekke, om dgvblinde dermed
oplever stress-lignende tilstande i hverdagen.
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Om undersggelsen

Undersggelsen er foretaget ved hjaelp af spergeskemaer, der blev udsendt
til 10 dovblinde tegnsprogsbrugere og et gruppe-interview med deltagelse
af fire dovblinde talebrugere. Svarprocenten pa spgrgeskemaerne var 60 %,
idet der blev returneret seks skemaer. Undersogelsen kan ikke kaldes
videnskabelig, da der i sa fald skulle have deltaget mange flere dgvblinde.
Men den kan ses som et fingerpeg om hvilke elementer i dovblindes
hverdag, der kan give risiko for stress, hvordan hverdagens udfordringer
med at kompensere for sansetabet opleves af devblinde og samtidig
afdaekke hvilke strategier, degvblinde udvikler for at undga stress.

Teori

Stress kan bade pavirke krop og sind og rammer ofte bade fysisk og
mentalt. Det kan forarsages af mange forskellige ting, fx tidspres, travihed,
tab af kompetencer, hvorved man skal laere nye mader at klare sig pa,
manglende overblik, manglende kontrol over tilveerelsen eller manglende
mulighed for at gore noget ved sine problemer.

Stress kan vaere en permanent tilstand, vaere forbigaende eller veere
tilbagevendende i forskellige perioder af livet.

Symptomerne pa stress kan vaere mange og vaere forskellige fra person til
person, men nogle af de mest almindelige er:

- Sveert at koncentrere sig

- Hukommelses-problemer

- Treethed og udmattelse

- Depression

- Hjertebanken og stakandethed

- Hovedpine

- Svedeture

- Sovnloshed

- Uro i kroppen

- Forvaerring af kroniske symptomer

- Forhojet blodtryk

- Svimmelhed

- Manglende overskud til at deltage i aktiviteter
- Darligt humer og let til grad

- Angst

- Lyst til at isolere sig pga manglende overblik
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Sporgsmadlene bag undersggelsen

Dovblinde har sveerere ved at orientere sig pa grund af hgre- og synstabet.
Ogsa det at kommunikere og udfgre ting i hjemmet kreever anstrengelser.
Derfor er det naerliggende at stille sig selv spgrgsmalene:

e Er kroppen pa konstant overarbejde, nar den skal kompensere for de
manglende sanser?

e Mon dovblinde og synsherehaemmede oplever symptomer, der ligner
stress-symptomer i hverdagen?

e Hvad er de primaere arsager til stress hos dovblinde, og hvad kan
man gore for at undga det?

Det er nogle af de sporgsmal, der ligger bag undersggelsen.

Svarene er inddelt i under-afsnit efter temaer, men er ikke forsogt sat i
nogen teoretisk forstaelsesramme som forklaringsmodel. Hensigten er, at
formidlingen skal tage udgangspunkt i devblindes egne ord og oplevelser
og formidles sa direkte som muligt. Med denne helt jordnaere metode er det
habet, at undersggelsen kan virke som inspiration til devblindes
erfaringsudveksling internt — uden alt for mange omskrivninger og
abstraktioner, som kan komme i vejen for den direkte identifikation.

Fornemmelse af uro

Over halvdelen af deltagerne kender til fornemmelsen af uro i kroppen —
iseer nar man star i situationer, man ikke har provet for eller ankommer til
nye steder.

En deltager forklarer:

‘Det kan vaere meget svaert at finde hvile og ro, hvis man skal afsted til
ukendte steder. Jeg kan ikke slappe af, og det saetter sig som
anspzendthed i musklerne, sa jeg er tit traet, inden jeg overhovedet er
kommet afsted’.

Flere fortaeller, at det kan vaere sveert at slappe af i lobet af dagen, fordi der
er meget, der skal gores, og hverdagsting tager lzengere tid at udfere, nar
man ikke har syn og horelse. Man har sveert ved at ’lade paraderne falde’
og slappe af, for hvis man gor det, risikerer man at ga glip af noget, man
skulle have hort eller set. Man opretholder derfor opmaerksomheds-
niveauet, selvom det giver overarbejde til kroppens sanser hele dagen
igennem. En deltager forteeller:
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"Jeg hviler aldrig om dagen, for der er sa mange indtryk, og jeg ved ikke,
om jeg klarer det. Forst om aftenen slapper jeg af. Der kan ske sa meget
uforudset om dagen, og selvom min hjerne siger, at jeg nok skal klare det,
siger min krop noget andet. Den er hele tiden anspaendt’.

En enkelt deltager fortaeller, at han om aftenen maerker uro i benene, og
flere fortaeller om generende lysglimt for gjnene — isaer hvis det har vaeret
en stressende dag. Som om gjnene ikke kan falde til ro. | undersggelsen
blev der ogsa spurgt til, om deltagerne kan have svaert ved at falde i sgvn
om aftenen, da dette ogsa kan veere et symptom pa stress. Men til det
svarede langt de fleste, at man ofte er meget traet efter en lang dag og
derfor sagtens kan sove, med mindre man har konkrete bekymringer at
forholde sig til. Dog er der enkelte, der vagner om natten og har svaert ved
at falde i sgvn igen, og ogsa her er der nogle af deltagerne, der plages af
lysglimt eller *film’, der korer foran gjnene.

Afmagt

Deltagerne nzevnte flere gange afmagt som en faktor, der kan give stress.
’Hjernen stopper jo ikke med at ville en masse, selvom manglende syn og
horelse szetter sine begrasnsninger’, som en deltager forklarer det. Og en
anden har samme oplevelse af at ville mere, end man kan, og at fa en
uforklarlig stress-folelse i kroppen af ikke at kunne udfere alt det, man
gerne vil gore:

’Man moder hele tiden begraensninger og ting, man ikke kan gore noget
ved. Vi ved aldrig, om vi far det vi ansoger om og har brug for, og det giver
altsa ogsa stress ikke at vide, om man er kobt eller solgt’.

En anden deltager kan blive helt vad af sved og fa hjertebanken, hvis en
plan af forskellige arsager glipper. Hvis man fx ikke far den hjaelp, man har
bestilt hos DSB til sin togrejse, eller hvis kontaktpersonen bliver syg eller
forhindret i at komme, sa kan man ikke bare lige lave en plan B.

Det giver ogsa stress af afmagt ikke at kunne kommunikere frit. Det gar
igen som en stress-faktor hos alle deltagerne, at hvis fx kommunikations-
udstyret ikke fungerer, og man dermed ikke har mulighed for at sende og
modtage informationer, sa foeler man sig ’fanget’ i sin egen verden med
frustration, argrelse og en konstant stress-tilstand, fordi man foler, man
gar glip af noget som en folge deraf.
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Tilvalg og fravalg

Tilvalg og fravalg er et tema, man naesten altid kommer ind pa, nar man
taler om dovblindes made at handtere hverdagen pa. Fravalg kan veere
nodvendigt for overhovedet at kunne overskue tingene. For eksempel
fortaeller en deltager:

‘Nogle gange bliver jeg nadt til at sige fra og fa en pause fra alle de
informationer, jeg ellers meget gerne vil have. Det kan blive for meget, og
sa korer det hele sammen i hovedet, og skuldrene ryger helt op under
orerne. Hvis jeg sa sidder lidt i min egen verden, sa kan jeg hoppe pa igen
lidt senere. Men det er da noget af et fravalg, og det kan jeg godt veere ked
af’.

Det kan veere sveert at afgive goremal og opgaver til en anden person, fx en
kontaktperson, og pa det folelsesmaessige plan kan det opleves som et
fravalg af ens egne gnsker, nhar man pga sansenedsaettelserne er nodt til
det. Pa det rationelle plan er det at bruge kontaktperson et positivt tilvalg,
fordi det abner for muligheder, man ikke har uden en kontaktperson. Pa
mange mader er det en stor lettelse for devblinde at fa kontaktperson, fordi
kontaktpersonen kan kompensere for de manglende sanser. Krop og
hjerne er dermed ikke pa ligesa konstant overarbejde, som hvis man fx
skulle orientere sig pa et fremmed sted alene. Alligevel kan det ogsa give
stress, hvis samarbejdet ikke fungerer, og det kan endda til tider foles som
ekstra-arbejde, hvis arbejdet udfores pa en veesentligt anderledes made,
end man selv ville have gjort det. Sa skal man efterfglgende tilpasse
situationen ’tilbage’til sig selv igen, og det kan veere bade mentalt og fysisk
kraevende og ogsa give fysiske symptomer pa stress.

Deltageren, der beskrev denne situation, understregede kraftigt
efterfolgende, at det slet ikke kan sammenlignes med ikke at have
kontaktperson. Det er en uvurderlig ordning for devblinde. Det er blot
meget vigtigt, at man har en kontaktperson, som forstar éns made at gore
tingene pa og ogsa forstar, at der er ting, man ikke gnsker hjeelp til, fordi
det kan give bagslag. Fx vil hun gerne selv laegge sit vasketaj sammen og
pa plads, for ellers har hun ikke en chance, nar hun dagen efter gerne vil
finde en bestemt bluse. Det samme med opvasken, som hun selv vil stille
pa plads. Da en velmenende kontaktperson engang gjorde det for at
hjeelpe, tog det deltageren over en halv time at finde kaffekrusene den
naeste dag, og det gav frustrationer, fordi man har mistet kontrollen over sa
basal en ting som sin yndlings-kaffekop, men heldigvis ogsa et godt faelles
grin, da hun bagefter fortalte det til sin kontaktperson.
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Energi og overload

Overload betyder, at man er fyldt op, og at det foles som om, man ikke kan
rumme mere. De fleste deltagere kan nikke genkendende til, at man ma give
op, har kroppen og hjernen er fyldt op af informationer eller er
overanstrengt af at koncentrere sig. De fleste deltagere i undersogelsen har
i perioder oplevet fysiske og psykiske stress-reaktioner, nar meengden af
information har veaeret for hgj, eller nar hastigheden eller kvaliteten af
kommunikationen har gjort det vanskeligt eller umuligt at felge med. Nogle
af deltagerne har laert at genkende symptomerne pa overload og kender sig
selv godt nok til at vide, hvornar og hvor ofte, man ma sige fra for at
genskabe energien. Men det er en sveer balancegang at vide, hvornar
systemet er overloadet, for ofte kommer reaktionerne forst bagefter i kraft
af traeethed og udmattelse, nar man kommer hjem fra et kursus, et mgde, en
fest eller anden social begivenhed.

En deltager forteeller, at nar hun taber noget pa gulvet og maske bruger en
halv time pa at finde det igen, sa opdager hun fgrst bagefter, at hun er
blevet udmattet af at koncentrere sig. ‘'Men jeg bliver nodt til at lede, mens
jeg har en fornemmelse af, hvor jeg tabte tingen, sa det nytter ikke noget at
stoppe undervejs, og jeg opdager forst traetheden bagefter. Vi er pa
overarbejde hele dagen, sa der skal ikke meget til for at veelte lzesset’.

En anden deltager udtrykker det saledes:

’Man har jo nok en konstant belastning som devblind, og nar der sa sker
ting udefra, som man ikke er herre over, sa kan hjernen ikke rumme det, og
en lille ting kan give et knaek, der sidder i kroppen meget laenge. Man er
mere sarbar, og kroppen har mere brug for hvile. Det draener virkelig for
energi’.

Efter storre sociale arrangementer, undervisning, kurser eller andet kan
mange af deltagerne maerke, at kroppen har brug for ekstra hvile og ro,
fordi man har koncentreret sig til det yderste for at folge med. Isaer
tegnsprogsbrugere oplever ifelge undersogelsen, at overload pavirker
kroppen og gor én saerligt udmattet efter moder, isaer hvis mgderne foregar
med tale og med tolkning. Det kraeever meget energi at falge med i dialogen
— ogsa at felge med i de mange ekstra ting, der foregar bade sprogligt og i
kulturen pa stedet. Det samme gaelder for mange ved shopping og indkeb.
Forsoget pa at indfange detaljer og tage beslutninger, uden at man er helt
sikker pa at have opfattet tingene eller situationen rigtigt, er en belastning,
der ogsa kan meerkes i kroppen som traethed og udmattelse.
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At finde balancen
— strategier til at undga stress

Det er sveert at vide, om man er blevet pavirket af stress, for det pludselig
rammer én. Det kan opleves som en fuldstaeendig udmattelse, som
hjertebanken, som humgrsvingninger, sgvnloshed eller uforklarlig tristhed.
Det kan ogsa ramme sanserne som flimmer for gjnene eller susen for
orerne eller i form af andre symptomer. Ofte forstar man ikke
symptomerne, fordi de ikke har en fysisk arsag, men er betinget af stress,
som jo er en sveer tilstand at beskrive.

Kan man laere, hvor ens greenser gar, sa man undgar at blive stresset?

Og hvordan slapper dgvblinde af, nar man hele dagen er pa overarbejde for
at kompensere for de manglende sanser eller for at udnytte den syns- og
horerest, man har?

Mange af deltagerne i undersggelsen har hen ad vejen udviklet strategier til
at klare de mange udfordringer. Feelles for dem er, at det har taget lang tid
at finde graenserne for, hvad man kan klare, og finde balancen imellem
hvad man far noget positivt ud af, og hvad der dreener én for energi.

En deltager forteeller:

"Selvom man ofte har lyst til at blive hjemme, er man nodt til at tage med til
noget engang imellem — ellers bliver man alt for ensom. Men jeg har fundet
ud af, at det er meget rarere at tale pa tomands-hand og deltage i sma
arrangementer. Sa kan jeg fa noget ud af det, uden at vaere helt flad
bagefter’.

Nogle gange kreever det mod at fore en strategi ud i livet. Isaer nar det man
beslutter angar ens neermeste familie. En deltager forteeller:

"Jeg synes, det kan vaere sveert at modes med min egen familie. Selvom de
er mine nzermeste, sa har de svaert ved at huske at tage hensyn til mig, og
jeg kan fole mig helt sat af. Men nu er jeg begyndt at bruge tolk, hvis vi er
mere end fire personer, og det betyder, at jeg ikke laengere sidder helt
alene pa den der ode o’.

En anden fortaeller, at han er begyndt at lukke munden op selv, for det
nytter ikke noget at sidde midt i det hele og ikke vide, hvad der foregar
omkring én. Han prover ikke lzengere at lade som om, at alt er fint, men
sporger oftere end tidligere: 'Hvad siger bornene nu? Hvor leger de
henne?’

Pa den made bliver familien ogsa mindet om, at devblindheden kraever
opmaerksomhed og kompensation hele tiden, hvis man skal have noget ud
af det.
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De fleste deltagere i undersggelsen har brug for ekstra hvile. Nogle har
brug for en pause midt pa dagen, hvor der bliver lukket af for syns- og
horeindtryk, mens andre hellere vil holde sig i gang og forst hvile om
aftenen.

En deltager understreger dog, at afstresning ikke ngdvendigvis er at ligge
ned og hvile sig og ’sta af’. Hvis bare der tages hensyn til god
kommunikation og god faerden, sa kan det ogsa veere afslappende og
berigende at deltage i et godt arrangement.

En anden synes det er rart og afstressende at kunne overlade al orientering
til sin kontaktperson i perioder, nar man er ude:

"Jeg har fundet en made at overlade det hele til min kontaktperson og bare
slappe af. Jeg siger til hende: ‘Nu slapper jeg af, og sa kan jeg koncentrere
mig igen senere’. Det giver energi til at kunne fortsaette.’

En anden strategi, der gar igen, er at planleegge tingene i god tid, sa man
ved, hvad man kan forvente i situationen. En deltager forteeller:

’Nar jeg planlaegger i god tid, kan jeg slappe af bagefter og glaede mig til
dagen. Sa er frygten for, om noget gar galt, kommet ud af kroppen’.

Nogle finder fysisk og mental stotte i at
have fererhund. En deltager med
forerhund, forteeller:

"Jeg er meget bevidst om ikke at
komme i de angst-provokerende
situationer. Det er godt at have hunden
omkring mig — den giver mig tryghed.
Den giver lyd, hvis der er noget, jeg
skal vaere opmaerksom pa, og med den
ved jeg preecis, hvor langt jeg selv kan
ga omkring i nabolaget, fordi vi har traenet det sammen’.

En strategi til at bevare det gode humer er at ikke teenke alt for langt frem.
'Tidligere var jeg meget nervos for, om horelsen ville blive veerre, nu da jeg
var blind i forvejen. Men jeg har laert ikke at taenke pa det hver dag, for sa
har man jo ikke et godt liv nu og her, og det er man altsa nodt til at have,
for ellers er det ikke til at holde ud’.

Mange deltagere har gleede af at bruge kroppen, fx svemme eller ga en tur
og komme ud i naturen for at stresse af og fa afleb for de mange
frustrationer, der kan bygge sig op, har man er devblind. Eller engang
imellem at give sig selv en rejse til et varmt sted og slappe af i kroppen der.
En tur med hunden i hundeskoven, langs med fjorden og maerke havluften
eller at sidde pa altanen og maerke solen, bliver blandt andre ting naevnt
som metoder til at falde lidt ned og slappe af. Ogsa at lytte til lydbager,
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lzese punktbgger eller meditere kan give en fysisk afslapning. Sa er hjernen
beskaeftiget, og det giver kroppen en pause. At teenke pa sit andedraet og
holde skuldrene nede er ogsa med til at give nogle af deltagerne en folelse
af afslapning og ro.

Det ser ogsa ud til at det at have en positiv indstilling til tingene, gor det
lettere at finde de sma lyspunkter i hverdagen. En deltager forteeller:

"Jeg har fundet ud af, at det er vigtigt at hverdagen gores sa god som
mulig. Man skal lave noget lyserodt hver dag. Jeg har kobt nogle fine
kopper, jeg er glad for. Man er simpelthen nodt til at finde noget, der er
rigtig godt og give sig selv lov til at nyde det hver dag. Der skal vaere nogle
lyspunkter oveni alt det alvorlige.’

Luk munden op

En strategi man kan bruge til at bevare kontrollen i situationen, er at lukke
munden op. Det er der flere gode eksempler pa i undersggelsen. En
deltager fortaeller, at for at bevare veerdigheden som en selvstaendig
person, siger hun til og fra, hvis hun synes, hun bliver overset:

‘Nogle gange taler andre til min kontaktperson i stedet for at tale direkte til
mig. Hvis jeg er ovenpa den dag, siger jeg til dem: ‘Maske har jeg mistet
syn og horelse, men forstanden har jeg stadig’ — og sa griner jeg. Sa foler
jeg, at jeg har bevaret stoltheden ved at gore opmaerksom pa mig selv.’

En anden fortzeller, at han tidligere ikke ville veere til besveer, og derfor bad
han sjeeldent om gentagelser, hvis der var noget i kommunikationen, han
ikke opfangede. Men nu har han laert sig selv, at tavshed blot forer til, at
han far endnu mindre at vide, sa nu sporger han oftere direkte om at fa
tingene gentaget. Og dermed bliver han ogsa regnet som en mere
ligeveerdig samtalepartner.

Konklusion

Konklusionen ma vaere, at livet som dovblind og synshegrehaammet kan
forarsage stress, og at det ofte er meget konkretet ting som fx at tabe ting,
at forsoge at fa overblik over et ukendt sted, eller at kommunikationen ikke
fungerer optimalt, der kan udlgse stress-lignende symptomer.

Der skal med andre ord ikke meget til at vaelte laesset, da lzesset allerede er
helt fyldt af en hgj koncentration og en fysisk anspandthed.

Ogsa tanker om fremtiden kan fremkalde angst eller uro-lignende
symptomer, men det er ikke det, der fylder mest i hverdagen. Det er snarere
det at forsoge at fa en god kommunikation, at bevare kontrol og overblik og
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ikke blive haegtet af i omgivelserne, der kraever den ekstra energi, som
giver kroppen og sindet et mere eller mindre konstant overarbejde.

Konklusionen om, at livet som dgvblind kan forarsage stress bygger pa, at
deltagerne i undersggelsen i gennemsnit har svaret bekrzeftende pa, at de
kan genkende over halvdelen af de stress-symptomer, de bliver spurgt om i
undersggelsen samt pa alle de eksempler pa stress-fornemmelser og
arsager, som deltagerne selv beskriver.

Efterskrift

Denne undersogelse er foretaget af Foreningen Danske DovBlinde.

Den er ikke repraesentativ i videnskabeligt perspektiv. Ej heller kommer
undersggelsen hele vejen rundt om alle de elementer, fysisk savel som
psykisk, der udgor stress-faenomenet, men den giver et fingerpeg om de
ekstra udfordringer, dovblinde og synsherehaammede har i hverdagen, og
hvordan det pavirker den enkelte altid at vaere i kamp med tilveerelsens
savel sma som store udfordringer. Nar man ved det, kan man bedre forsta,
at der ikke skal sa meget til at veelte laesset.

Undersogelsen er gennemfort og skrevet af
kommunikationsmedarbejder

Pia Hesse

Foreningen Danske DovBlinde
Udgivet af syns @Dharehaemmede
Foreningen Danske DovBlinde
Blekinge Boulevard 2

2630 Taastrup

TIf. 36 75 20 96

www. fddb.dk

fddb@fddb.dk

Facebook: Foreningen Danske DovBlinde
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