


Ahmad A. Rebeieh
Alma Skredlund
Christian Jensen
Dennis Thomassen
Eskil Nordheim
Grete Rgraas

Kari Engan

Kjetil Opsanger
Marius V. Philipp

Regine Elvevold









Min historie



.:. NASJONAL KOMPETANSET)ENESTE
® for davblinde

Nasjonal kompetansetjeneste for devblinde (NKDB) 2022
Design: Tonje Karlsen og Christopher Ide

Font: Atkinson Hyperlegible

Trykk og innbinding: Livonia Print

ISBN: 978-82-8445-003-2



Min historie

10 portrettintervju
med personer som
har devblindhet

Tekst og foto: Roy-Morten @sterbal



Vare hovedpersoner

Siden hgsten 2017 har jeg lagd seksten
Min historie-intervju til nettsiden var
Dovblindhet.no, ti av dem finner du i
denne boka. Det er historiene til fire
kvinner og seks menn. Tre av dem har
medfedt devblindhet, mens sju har
ervervet devblindhet. Jeg har valgt det
klassiske portrettintervjuet som form,
slik at leseren skal bli kjent med hele
mennesket, ikke bare tilstand og
diagnoser.

Mitt onske har veert & sette personer med davblindhet, vare
hovedpersoner, i sentrum. Gi dem stemme, la dem selv fortelle sine
historier. Forhapentligvis har jeg fatt frem at de tilherer en mang-
foldig og sammensatt gruppe, pa lik linje med mange andre grupper
i samfunnet.

A lage denne typen portrettintervju, er alltid spennende og
leererikt. Jeg har fatt reise og mate mennesker med dobbelt sanse-
tap i hele Norge. Samtlige har delt raust fra sine liv, ofte pa en eerlig
og usentimental mate. De har en del til felles, mye er samtidig ulikt
og individuelt. Jeg har fatt svar pa alle mine spgrsmal.



Vare hovedpersoner lever med en fryktet tilstand. De har
unike erfaringer og opplevelser, som er ukjent og fremmed for de
fleste av oss. Davblindhet som tema kan oppleves toft og vondt.
Men nettopp péa grunn av det ubehagelige, er det viktig & trenge
inn i tematikken og prove a forsta.

Jeg hadde ikke klart & gjere disse intervjuene alene. Vel-
vilje fra mange parter har veert helt nedvendig. En typisk intervju-
situasjon har i praksis vart opp mot tre timer, inkludert samtale,
fotografering og i flere tilfeller innspilling av en videosnutt. Dette
kan veere krevende for alle involverte, som foruten vare hovedper-
soner, bestar av tolker, assistenter, pargrende og kommunalt ansatte.
Stor takk til alle sammen, denne boka hadde ikke eksistert uten dere.

Jeg ma ogsa fa takke ledelse og kolleger i tjenesten for
nedvendig forstaelse og talmodighet. Alle intervjuene har i s& méate
vaert et samarbeidsprosjekt. Jeg har vaert prisgitt tips, rad og backup
fra mine dyktige kolleger, uten dem hadde dette veert mye mer
komplisert & gjennomfare, for ikke & si umulig. Trine Seljeseth og
Eva Hirsti i koordineringsenheten har veert spesielt viktige, siden
de har veert mine neermeste sparringspartnere, fra planlegging og
kontakt, til gjennomfaering og redigering av intervjuene.

Hva har jeg laert underveis? Tre korte setninger star pa blokka
mi: Det finnes hjelp. Ingen trenger & veere alene. Forberedelser er lurt.

Jeg pleier & si at et Min historie-intervju er en destillerings-
prosess, alltid like mye vrangt som interessant. Noe materiale ma
ut, alt kan ikke vaere med. Jeg har etter beste evne prevde a velge
det beste, det mest aktuelle og relevante for kildene og leserne.
Om jeg har klart det, ma du avgjere. God lesning!

Roy-Morten Qsterbol
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Ahmads
drommer

Ahmad Abo Rebeieh fra Syria haper at
teknologiske fremskritt vil hjelpe ham
og andre med devblindhet i fremtiden.
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- Jeg tror det vil komme mange forbedringer for oss
dovblinde, spesielt innenfor alt som har med data
a gjore. Ny teknologi kommer til & hjelpe oss
masse i fremtiden, forteller Ahmad, som er fadt
med Sticklers syndrom. Via familiegjenforening
med sin blinde kone Raneem Tartousi kom han til
Norge i 2017. Ekteparet er flyktninger pa grunn av
krig i hjemlandet.

I dag bor de i en enkel og oversiktlig leilighet i Tromse sentrum.
Ingenting ligger i veien for fri ferdsel hos dem; alle gjenstander har
apenbart sine faste plasser. Raneem fungerer som tolk og ledsager
under intervjuet. Hun ma oversette noen sparsmal til arabisk, men
det er ikke ofte. Ahmad er god til & prate og forsta norsk, seerlig med
tanke pa hans syns- og haerselsnedsettelser og den korte tida han har
bodd i Norge. Selv mener Ahmad at han kunne veert enda flinkere.

Ville laere raskere

Pa grunn av ulike omstendigheter fikk ikke Ahmad norskopplaering
med en gang han kom til Tromsg, i stedet matte han vente seks
maneder pa undervisning.

- Farst fikk jeg bare tre timer, to ganger i uka. Det var veldig
lite for meg. Jeg fikk heller ikke godkjennelse for
tilrettelagt undervisning i starten, kun én til én
undervisning, forteller han mens Raneem utdyper:

- Reglene til introduksjonsprogrammet for flyktninger sier at
en elev ma ha minst 37 timer undervisning i uka
for & fa noe ekstra. Siden Ahmad ikke maktet &
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veere ute i praksis eller delta i vanlig klasse
med andre, fikk han kun seks timer i uka.

- Jeg foler at det hadde veert mulig for meg & leere norsk
raskere, hvis jeg hadde fatt mer og bedre tid.
Uansett, jeg kom meg i gjennom alle program-
mene og ble ferdig, sier han og legger til at han
ogsa laerer seg engelsk. Norsk prater han mest
med sine tolker og stettekontakter.

- Hva med tegnsprak?

- Ja, jeg leerer meg litt tegnsprak ogsa, mest haptisk
forelgpig. Jeg har ogsa leert meg andre fer-
digheter som er fint & kunne som dgvblind, for
eksempel en hel del om mobilitet.

Oppdaget syndromet

Ahmad visste ikke at problemene hans kunne relateres til noe
genetisk for han kom i kontakt med Regionsenteret for dgvblinde i
Tromse. Gjennom dem fikk han testet seg og det ble konstatert at
han har Sticklers syndrom, noe som ogsa kan relateres til vansker
med ledd, rygg og tenner.

- Dette var symptomer som jeg slet med tidligere, uten at jeg
da visste at det hadde en sammenheng med synet
og herselen min, forteller Ahmad, som minnes en
roff oppvekst.

Han fikk de farste hgreapparatene i attearsalderen, mens han som
tolvaring mistet alt synet.
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- Jeg var helt vanlig etter fadselen, men i toarsalderen begynte
jeg a skade @ynene mine. Jeg fikk ogsa mange
skader pa synet mitt i lek pa skolen og hjemme
med sgsknene mine.

Utrygt i hjemlandet

Ahmad kommer fra byen Hamah, som ligger midt i Syria. Han og
Raneem forteller om et hjemland sterkt preget av krig og uroligheter.

- Det er s& mange problemer der n3, det er mangel pa vann,
strem og gass. @konomien er adelagt, beretter
Ahmad stille.

- Bare for to dager siden hegrte jeg om en blind person som
mistet livet i en bilulykke. Det er ikke trygt der na,
sier Raneem, som flyktet med foreldrene sine i
2016. Ahmads familie ble igjen og bor fortsatt i
Hamah.

- De har alltid prevd & hjelpe meg sa godt de kan, men slik
det er i Syria na kan ingen ta seg av en som meg.
Davblindhet er heller ikke en veldig kjent tilstand i
Syria, de aller fleste sorteres bare som blinde.

- Har du kontakt med hjembyen din?

- Ikke sa veldig mye, mest med min familie. Jeg snakker
jevnlig med dem pa Skype eller Whatsapp. Jeg
savner veldig min mor. Og barna til mine sasken.
Jeg savner ogsa den spesielle falelsen det er &
veere sammen med familien min.
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Lager podkast med venner

En annen mate for ekteparet a holde kontakt med familie og venner,
er gjennom podkast. Eget studioutstyr star pa en kontorpult i stua
deres. Podkasten deres heter Alshilla og er pa arabisk. De lager den
sammen med en handfull av sine naermeste venner. Noen av dem
bor fortsatt i Syria, mens andre har flyttet til land som Irak, Jordan,

Tunisia og Canada.

- Vi snakker om forskjellige temaer som: identitet, tilhgrighet,
utdanning, koronaviruset og om hvordan nyheter
pavirker samfunnet.

- Hvordan har vennene deres det?

- Vare blinde venner har det ikke enkelt, det har blitt mye
mindre & gjere for dem under koronapandemien.

- Vi hadde planlagt a reise ned til Jordan i sommer og mate
dem vi lager podkast med. Visum og alt var ordnet.
Pandemien satte en stopper for de planene,
kanskje vi kan reise til neste ar i stedet? undrer
Raneem optimistisk.

Koronaerfaringer

Onsdag 12. mars 2020 stengte Norge ned pa grunn av korona-
pandemien. Dette forandret og pavirket livene til alle her i landet,
ogsa Ahmads og Raneems liv.
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- For meg har det blitt slik at jeg sitter mer hjemme og jeg
trener mindre enn tidligere. Det har blitt vanske-
ligere for meg handle i butikkene, mye fordi jeg
ikke har noen personlig assistent. Vi har heldigvis
fatt hjelp av Raneems familie til & handle mat og
annet som vi trenger.

- Har dere veert redd for a fa koronaviruset?

- I begynnelsen ja, fordi dette viruset var veldig ukjent for
oss. Vi visste ikke hva vi skulle gjare for & unnga
smitte. Na vet vi mye mer enn tidligere. Vi har
heldigvis ikke blitt syke.

- Hva med din familie i Syria, har det gatt bra med dem?

- Jeg tror de har veert smittet, for de har hatt alle symptomene,
selv om de ikke har blitt testet. Alle har heldigvis
overlevd, forteller Ahmad.

Langt hjemmefra

Ahmad og Raneem har flyktet langt fra sitt hjemland, ikke bare
geografisk, men ogsa mentalt og kulturelt. De merker stor for-
skjell pa hvordan folk lever livene sine, bade pa hjemmebane og
i arbeidslivet.

- Ahmad, husker du ditt aller forste inntrykk av Norge?

- Kaldt. Det var veldig kaldt da jeg kom ut av flyplassen i
Oslo. Jeg kom jo i mars og da er det var i Syria.
Min mor spurte meg fer jeg dro: Hvor er Norge?
Kartet vi hadde hjemme var sa lite at det ikke
viste Norden. Jeg fikk tak i et sterre kart, og da
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sa hun: Ah, det er veldig, veldig langt fra Syria.
Norge og himmelen er sammen ...

- Hva kan Norge leere av Syria?
- Ingenting. Ja, det mener jeg. Ingenting.

- Hvorfor det?

- Fordi Syria har s& mange problemer, de ligger langt etter
de fleste andre land i verden. Det er sa mange,
mange problemer i samfunnet der na ... Eller jo!
En ting er bedre der enn her: Samfunnet er mer
sosialt, folk er mye mer sosiale i Syria.

- Har du fatt noen norske venner?

- Ikke veldig mange enna. Jeg mater av og til en flyktning-
guide for & ga pa kafe. En gang dro vi pa bokse-
trening sammen.

- Trener du boksing?

- Nei. Jeg preovde det bare den ene gangen og likte det godt.
Til vanlig trener jeg kroppsbygging pa et trenings-
senter. Jeg liker & holde meg i form og dreammer
om god helse og en best mulig kropp. Jeg trener
cirka fire ganger i uka, eller nar jeg har tid.

Vil bli ernaeringsfysiolog

Ahmad er en person som jobber hardt for & na sine dreammer.
Hans neste mal er & studere ernaering og bli ernaeringsfysiolog.
Dette henger sammen med hans interesse for trening og matlaging.
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- Nér jeg trener, tenker jeg at jeg ma spise godt og sunt, slik
at jeg kan na mine mal. Jeg liker & finne ut hva som
er i maten og hvordan det kan pavirke kroppen.

- Er det noe du er spesielt glad i  lage?

- Selv om jeg er opptatt av erneering, liker jeg best dessert
og kaker, innremmer Ahmad.

- For cirka tre maneder siden prevde han i en periode & lage
banankake flere ganger i uka, forteller Raneem
lattermildt.

- Jeg fant en oppskrift og prevde den. Det gikk darlig mange
ganger, men til slutt klarte jeg & lage en god kake.

- Nar han kjepte banan ble jeg veldig redd for at vi skulle
spise banankake igjen, smiler Raneem og for-
teller at de mottes forste gang pa et universitet i
Damaskus, som er hennes hjemby. Hun studerte
litteratur den gangen, mens Ahmad tok et studie
i religion.

- Vi ble forelsket og ikke lenge etter giftet vi oss, forteller
Raneem. Egentlig er det ikke vanlig i min familie &
gifte seg sa tidlig, men pa grunn av krigen valgte
vi & ikke vente.

Liker nettstudier

Hvis alt gar etter planen skal Ahmad begynne & studere ernzering
pa nett via Bjgrknes Hoyskole i lgpet av neste ar.

- For meg passer nettstudier veldig bra, det er ikke uvant for
meg. Jeg er vant til 8 bruke leselist og skjermleser
pa min datamaskin. Jeg liker & lese om og laere
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meg ny teknologi. Jeg kan bruke hele dagen pa
sgke etter nye teknologiske lasninger pa nett, eller
finne nye versjoner av de dataprogrammene jeg
liker a bruke, forteller Ahmad.

Han bruker ogsa andre hjelpemidler, som punktskriftmaskin og
C-penn. Sistnevnte gjer det mulig for ham a skanne tekst og der-
etter fa teksten lest opp for seg.

- Jeg har en klokke som er veldig nyttig, den hjelper meg

med mobiliteten min. Hvis en hindring er to meter
foran meg, gir denne klokken beskjed om det til
meg. Dette er et flott hjelpemiddel nar jeg er ute
og gar.

Savner personlig assistent

Ahmad er klar pa at livet hans har blitt mye bedre etter at han kom
til Norge. Han savner imidlertid en personlig assistent.
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- Da kunne jeg fatt mer kontroll pa hva jeg vil og trenger. En

personlig assistent hadde gitt meg mye storre
frihet. Jeg hadde ogsa fatt mer privatliv, slik det er
i dag s ma jeg ofte sperre om hjelp fra venner og
familie hvis det er noe.

- Far du bruke tolk/ledsager nar du trenger det?
- Ja da, de er kjempenyttige for meg, de stotter meg i alt fra

handling til beskrivelser av folk og omgivelser.



- Jeg bruker dem ogsa nér jeg besaker legen min, eller drar
pa kurs pa Eikholt ressurssenter for devblinde.

- Hva med farerhund?

- Nei. Jeg liker ikke tanken pa alt ansvaret. En hund ma
passes pa og luftes ofte. Noe sant ville blitt veldig
tungt for meg uten en assistent. Jeg kunne kanskje
tenkt meg hund bare for trening.

Grubler mindre

Noe av det Ahmad syns er vanskeligst med a ha kombinert syns- og
herselsnedsettelse, er &8 komme kontakt med andre pa en naturlig mate.

- Jeg syns dette er vanskelig, siden kommunikasjon med
andre personer krever kompleks bruk av blikk og
lyder pa ulike nivaer. Av og til kunne jeg tenke
meg & mate folk og bare prate om helt vanlige
ting. Men jeg er vant til min situasjon, sier han
og understreker at det er verre & ha devblindhet i
mange andre land.

- Vi har det veldig bra her i Norge, vi far mye hjelp og stotte.
Far tenkte jeg en del pa hvorfor jeg hadde blitt
devblind, alle problemene jeg kan mgte pa i sam-
funnet og alt jeg ikke kan gjere. Det gjer jeg ikke
sa mye lenger.

- Hvilke tips eller rad vil du gi til andre som er i samme situ-
asjon som deg?

- A ikke gi opp er viktig. Fortsett med livet ditt. Ikke tenk og stress
for mye. Du ma prave a slappe av i hverdagen din.
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Podkast: Ahmad lager podkasten Alshilla sammen med sin kone
Raneem Tartousi.

21



22



Ektepar: Ahmad og Raneem flyktet til Norge
pa grunn av krig i Syria, deres hjemland.







Ahmad Abo Rebeieh

er fgdt i 1993

bor i Tromsg, opprinnelig fra Hamah i Syria
kom til Norge i mars 2017 som flyktning

er gift med Raneem Tartousi

ble helt blind i tolvarsalderen og har
Sticklers syndrom

harer noe pa venstre ore, bruker hereapparat

har fire sgstre og en bror, hans eldste saster har
ogsa devblindhet, pa grunn av Sticklers syndrom

lager podkasten Alshilla sammen med sin kone
og venner

far radgivning og oppfelgning av Regionsenteret
for devblinde i Tromsg
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Sammen
1 verden

Hvem kan fortelle Almas historie,
nar hun selv ikke kan? Kanskje den
aller naermeste, kanskje mamma kan?



Alma Skredlund er elleve ar, hun har Angelmans syndrom og ble i
2017 identifisert med medfedt devblindhet. Sammen med sin tvil-
lingsester Lilja ble hun fadt i 2007. Hjemme ventet en storfamilie
med hele fem eldre s@sken. Ingen kunne se at det var noe anner-
ledes med Alma, bortsett fra mamma Elisabeth Skredlund. Hun
hadde en folelse av at noe ikke stemte.

- Vi méatte gjennom en lang kamp, med hap om at bekymrin-
gene ikke stemte og at andre skulle se det samme
som oss. Men akkurat dette blir mer min historie,
ikke Almas, understreker Elisabeth, som har et
sterkt gnske om at datterens egen stemme skal
komme frem i intervjuet.

De ferste arene til Alma var teffe, bade for henne og familien. Hun
var meget var for sanseinntrykk, det var nesten ikke mulig & snakke
og ta pa henne samtidig. Aller helst matte hun vaere alene i et helt
stille rom. Det var en tid preget av usikkerhet og frustrasjon, men
etter hvert kom ogsé oppturene og de positive oppdagelsene.
Historien om Alma ble fortalt i Dagbladet Magasinet i 2013. Da
bodde hele familien i Tromsg, og de hadde ingen planer om a flytte
noen plass. Omstendighetene ville det annerledes. Hvis Alma skulle
fa et tilpasset tilbud med skole og fritidsaktiviteter, matte alle sam-
men flytte 180 mil sgrover helt ned til Vestfold.

Ingen mal for Alma

I Sandefjord sentrum ligger familien Skredlunds nye hjem. Almas
foreldre tar imot meg en varm junidag med regn i lufta. De har satt
frem kaffe og hjemmelagd kanelbollebrad i stua. Alma er pa skolen
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i Andebu, hun kommer hjem om noen timer. Elisabeth gnsker &
gjore et uvanlig intervju, hun vil gjerne fortelle sin datters historie,
gjennom segq selv, gi datteren den stemmen hun selv ikke har.
Oppgaven er naturligvis egentlig umulig. Ingen kan med sikkerhet
vite hva en annen person tenker og feler. Selv en mor, den aller
naermeste, er i praksis utenfor sitt eget barns tanke- og felelsesliv.
Vi praver likevel, som et forsek, siden det kanskje er det naermeste
vi kommer. Alt det Alma «sier» gjennom sin mor er satt i hermetegn.

- Hvis jeg prever a snakke til Alma na, hva liker du, hva syns
du er goy?

- «Jeg liker at folk er tett pa og deler opplevelser sammen
med meg. Jeg liker 8 mestre, jeg liker fart og
spenning. Jeg liker veldig godt teys og tull.

Jeg er nysgjerrig og utholdende.»

En av storebradrene til Alma, som er ferdig pa skolen, kommer
innom stua og deltar i samtalen:

- Alma liker hgye lyder, hun liker a rase. Svemming syns hun
er kjempegay. Hun liker & ri pa hest og rakjere
med vogna. Elisabeth ler: - Ja, hun liker & trille fort
med vogna, rallykjering. Hun liker tivoli og det ma
veere ordentlige karuseller. Jo mer fart, desto bedre.

- Hun blir ikke redd da?

- Nei, ikke redd. De fa gangene jeg har sett Alma redd, er nar
hun nesten har ramlet. Ellers taler hun sant og hun
liker & veere sammen med dem som hun kjenner
godt, sier Elisabeth og sennen hennes legger til:

- Og hun er glad i speil, da.
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- Ja, hun har akkurat funnet ut at det er noe som er speil og
at det rgrer seg. Hun har jo litt syn, pa tross av
det doble sansetapet. Hun bruker mye tid pa &
utforske speil for tiden, tidligere hadde hun det
slik med store ting.

Saskenforskjell

Alma er vokst opp i en storfamilie, med ulike band og relasjoner

til sine s@sken og foreldre. De er som alle andre forskjellige pa

hver sin mate. Elisabeth forteller at Alma ikke farst og fremst er en
diagnose for sine sgsken. For dem er Alma bare Alma. Hun tror ikke
daevblindheten til deres sgster betyr s& mye for dem. For dem er
det helt naturlig at hun er med pa det meste. Jeg sper hva som er
Almas forhold til sin familie.

- «Jeg tenker at jeg ikke vet hva en familie er», svarer
Elisabeth og stopper opp. - Hun kunne ikke ha
sagt dette, men jeg tenker at Alma kunne sagt
noe som at: «En familie er personer som er neer
meg, som bruker tid sammen med meg. Personer
som jeg har gjort ting sammen med, som gjar at
vi kjenner hverandre kjempegodt. Jeg elsker dem
som bor rundt meg. Nar mine storesgstre, som har
flyttet hjemmefra kommer hjem, husker jeg alle
de opplevelsene og minnene vi har hatt sammen.
Jeg kan bli s& glad for & se dem, at det kan ga en
stund fer jeg klarer & hilse pa dem, fordi det blir
nesten for mye pa en gang.»
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- Kan du som Alma si noe mer om sgsknene dine?

- «Jeg har flere sgsken og forholdet med dem blir veldig
forskjellig. Det har tatt veldig lang tid & bli kjent
med hverandre», sier Alma far Elisabeth tar over:
- Og slik er det vel med alle sesken? Det er
forskjell pa alder og pa hva man liker a gjere,
fordi man er ulike mennesker.

- Hva med din tvillingsoster?

- «Det har ogsa tatt veldig lang tid. Fordi nar man er tvil-
linger, tenkes det umiddelbart at man skal ha et
..», begynner Elisabeth og gar over til seg selv:

- Nei, det tenker hun nok ikke. For det har ingen
av dem sagt, for det var jeg som tenkte .... Men
nar man er et lite barn, sa er det ikke helt enkelt

a tolke signaler fra et annet lite barn. Det at man
er barn pa samme alder, er heller en utfordring
enn en mulighet for & nd hverandre. P& grunn av
devblindheten, mener jeg. Alma vet jo ikke at det
er annerledes med andre tvillinger. Alma talte jo
ikke noe av oss, et lite barn er mindre talmodig
enn en voksen. De sitter ikke bare pa én plass og
snakker ... Et lite barn er mye mer opp og ned, og
her og der. Et barn vil ikke sitte sa lenge a vente
pa svar og respons som vi voksne kunne gjare
med Alma. Og derfor er det sa fantastisk a se den
kontakten de som s@sken har utviklet sammen. De
meotes pa like fot, leken og dialogen er uanstrengt
og ikke basert pa en som gir og en som tar imot.
Jeg tror Alma ville ha sagt: - «Jeg syns det er fint a
kunne leke, herje og ha det moro med Lilja. Vi har
det sa hyggelig sammen, pa lekeplassen, pa stranda,
nar vi slapper av, hjemme pa lekerommet og nar
Lilja gir meg tilgang pa det hun er opptatt av.»



Fant trygghet

Familien Skredlund har hatt mange sparsmal og opplevd mye
usikkerhet om Alma. De har fglt seg alene og har mattet trakke

opp mange stier selv. Et vendepunkt kom da de fikk kontakt med
Regionsenteret for devblinde i Tromse (RSDB). De oppdaget at det
som var annerledes med Alma, ikke var sa spesielt og uvanlig likevel,
det fantes hjelp og forklaringer.

- Vi folte at det var veldig mange ting som falt pa plass med
RSDB. Mye av det Alma gjorde, som vi ikke kunne
forstd, ble mer hensiktsmessig, forteller Elisabeth,
som innremmer at hun har fglt seg avvist i rollen
som mor:

- Jeg fikk ikke noe gratis av a veere mor til Alma. Og hun fikk
ikke noe gratis av meg. Jeg tenker at jeg ma gjere
meg fortjent til & vaere Almas mamma. Og nar hun
tar meg inn og er glad i meg slik jeg er, da er det
ikke fordi jeg er mammaen hennes. For hun vet
ikke hva en mamma er. Da er det heller fordi jeg
har gjort meg fortjent til det, og fordi jeg har brukt
sa mye tid sammen med henne.

- Vi har hatt en lang vei & g4, men i dag kjenner vi hverandres
signaler. De vanskelige hindrene vi hadde i starten
er borte i dag.

Elleve ars erfaring

Ifglge utredningen er Alma mentalt sett under ett &, men hun har
elleve ars erfaring med a leve. Jeg sper Alma om hun kan si noe om
hvem hun er som person.
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- «Jeg er en person som er veldig levende», svarer Elisabeth
spontant og fortsetter som seg selv: - Kan man si
det? Jeg tenker henne som den mest sprudlende
personen som jeg kjenner. Hun er en person som
pa tross av at hun ikke har verbal tale, er veldig
lett & tyde og lese. Det vises veldig godt utenpa
kroppen til Alma hva hun vil. Hun er veldig flink
til & vise hvordan hun har det. Nar jeg har lest om
det & veere davblind, tenker jeg at Alma er det
motsatte av det.

- Hva tenker du pa?

- At man som devblind har vanskeligheter med kommunikasjon.
Det stemmer jo, hun har utfordring med sant. Men
samtidig er hun veldig sosial, hun er god pa 4 for-
midle hva hun vil, selv om hun ikke alltid far til den
beste lasningen. Alma finner alltid noe a snakke
om og hun tar veldig ansvar for kommunikasjonen.
En gang la hun for eksempel et stearinlys i fanget
pa den ene sgsteren sin. Hun vet ikke hva et stea-
rinlys er for noe, men jeg tror det var «Hei, her har
vi noe a snakke om.»

A tdle motstand

Elisabeth mener tdlmodighet er et stikkord for barn som er i verden
pa en uvant og annerledes mate. For henne har dette blitt selve
beerebjelken i forholdet til Alma.

- Barn som Alma bruker sa uendelig lang tid pa ting, at vi blir
veldig utdlmodige. Det har gatt et ar, to ar, tre ar,
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na ma det vaere sann og sann, tenker vi. Hvis jeg
skal formidle fra Almas perspektiv, tenker jeg at
ting tar tid. Jeg tror at Alma ville ha fortalt meg
det da hun var liten, at jeg burde veere talmodig
og tilgjengelig. Hun hadde nok med det hun
hadde da, og det var ikke det at hun ikke ville. Alt
tok bare sa lang tid for henne. Jeg hadde ikke nok
kunnskap heller ...

- Det viktigste i samspillet med Alma er & vaere tilgjengelig,
& gi henne tid. Tid til & forsta og erfare. A la mor-
somme ting skje. Og det a dele opplevelser. Hvis
jeg skal si hva Alma elsker i dag sd ma det vaere:
«A veere sammen med andre.»

Alma dag og natt

Alma sover lite, kun noen fa timer hver natt. Hun star opp rundt
midnatt sammen med moren sin, som ogsa er nattvakten og én av
hennes fire BPA-er (brukerstyrt personlig assistanse). Dette er en
rolig tid pa degnet for dem begge. Jeg spar Alma om hvordan
natten er for henne?

- «Det er det her som er livet mitt, akkurat som at noen er
A-mennesker og liker & std opp klokka seks. Sann
er livet mitt, hverdagen, sann er kroppen min,
sann er jeg bygd sammen. Nar jeg vakner sammen
med mammaen min, er det stille og rolig i huset.
Vi kan kose oss sammen. Vi kan snakke om ting
her og n3, jeg kan sitte pa fanget, vi kan synge.
Noen ganger har jeg lyst a ligge neert, andre gang-
er vil jeg ga noen runder hvis jeg har mye energi.
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Jeg kan fa lyst til & se pa lekene mine, eller spille
litt musikk. Det er et annet tempo pa natta, verden
er litt annerledes da. Den er roligere, kanskje mil-
dere, det er ikke kaos i huset om natta, man kan
forholde seg til den personen man er sammen med
og ingenting annet. Det er natt for meg.»

P& morgenen kommer én av de andre BPA-ene, og sammen drar de
med en taxi til skolen pa Andebu. Elisabeth forteller at de hygger
seg pa veien, ler og skeyer, prater og herer pa musikk. Frokost
spiser hun pé skolen, slik at de slipper & stresse hjemme pa mor-
genkvisten. Da blir det lettere for henne a glede seg til & dra til
skolen, og hun kan ta seg god tid til & spise som hun liker. Jeg blir
nysgjerrig pa hva Alma ikke liker.

- «Jeg liker ikke nar jeg ikke forstar hva som skal skje, selv

om det godt kan skje mye nytt i en kjent ramme.
Jeg kan godt ga pa en tur, tulle og teyse. Jeg liker
a reise, men nar det blir kluss med rutinene mine,
da blir det vanskelig. Hvis for eksempel den taxien
som jeg tar til og fra skolen, velger en annen vei
enn det vanlige, slik at svingene ikke gar pa rett
mate for meg, da blir jeg sliten.»

- «Jeg syns det blir vanskelig nar jeg ikke far nok tid til &

forstd hva som skjer, nar alt skal skje sa fort ... Jeg
liker ikke at folk snakker sammen over hodet mitt,
da trekker jeg meg unna. Det aller verste er a ikke
bli mgtt, da blir min verden vanskelig.»



Skoletid

Pa skolen har Alma fag etter sine interesseomrader. Ett av fagene er
sansekommode, hvor hun kan apne skuffer med nye og spennende
ting for henne. Hun har timer med ridning og svemming. De kan ha
turdag til en gapahuk, hvor de brenner bal og steker pannekaker.
Hun er med pa sanselgype i skogen, hvor det det henger poser med
innhold i treerne, som hun kan utforske.

- Hva liker du best pa skolen?

- «Som i livet for gvrig, liker jeg best menneskene som er der,
relasjonene og erfaringene vi har sammen, at jeg
blir matt, sett og forstatt. Sammenheng er viktig i
hverdagen min, derfor er jeg for tiden opptatt med
en informasjonsbok med laminerte bilder. Jeg
spor ofte etter den og vil hele tiden se i den. Hvor-
dan det blir med den i fremtiden, er vanskelig a si
for meg. Jeg har ogsa en dagtavle pa skolen, som
gir meg informasjon om dagen min. Den er pa en
fast plass i skolen og da er det ikke sa lett & sitte
i taxien og prate om den. Informasjonsboka gir
meg flere muligheter til 8 kommunisere, selv om
den ennd bare er pa et kladdeniva» sier Elisabeth
og overtar med sin egen stemme:

- Jeg tenker samtidig at de taktile tegnene og tegnspraket er
viktigere for Alma enn den informasjonsboka. Selv
om det naturligvis ikke kan ta bort det spraket Alma
allerede har i kroppen sin. Hun kommuniserer mye,
man ser det pa henne nar hun er glad eller lei seg.
Hele kroppen hennes er kommunikasjon. S det
hun leerer seg er ikke i stedet for, det er i tillegg til
det hun allerede har. Tolkningen av de uttrykkene
hun har, det handler om & bli sett, matt og hert.
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Ettermiddagsstruktur

Etter skolen spiser Alma middag med familien sin i firetiden. Hun
har en BPA som er sammen med henne til halv ni pa kvelden. De
gjor flere aktiviteter som Alma setter pris pa, som & dra pa Allsport
pa mandager. Typisk for tirsdagene er & ga pa tur eller dra pa Leke-
land. Favorittdagen er onsdag, for da er det svemming.
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- Etter hvert er det et mal at hun selv velger hvilken aktivitet
hun har lyst a gjere. At hun ikke bare blir dradd
med pa ulike plasser i et tempo som ikke passer
henne, sier Elisabeth.

- Og sa tenker jeg at hun trenger hjelp til 8 forsta den struk-
turen hun har, og det er sa viktig, fortsetter
Elisabeth og gar over til & snakke for Alma:

- «Det er sa viktig for meg med struktur. Dere ma hjelpe meg
med de hjelpemidlene jeg trenger, slik at jeg kan
fa den informasjonen jeg har behov for. Jeg ma
fortsatt fa lov til & utfordre meg sely, fordi jeg fin-
ner en glede i det. Jeg liker & mestre og jeg liker
a tenke. Bruke hodet mitt og kjenne at jeg far ting
til. Og sa liker jeg veldig godt & ha noen & dele
opplevelsene mine med. Det mé& vaere en person
som ikke bare er der, men en person som ter a
veere tett nok, som ter & gi s& mye av seg selv at
de forstar hvor jeg er, og at jeg far tilgang til den
personens opplevelser og deler dem.»

- Hva kunne du tenke deg var annerledes?

- «Jeg tenker at det er viktig at jeg blir forstatt likt i alle miljeer
jeg eri. Jeg er veldig avhengig av menneskene rundt
meg, for a bli forstatt hvis jeg skal be om noe og sant.
Det kan veere utfordrende nar man er pa mange are-
naer, den felles forstéelsen er ikke alltid like lett.»



- Jeg tenker at Angelmans og devblindhet er hun innforstatt
med, mens epilepsien kommer i perioder og gjer
det vanskelig for henne, sier Elisabeth og veksler
tilbake til & veere Alma:

- «Alt det andre er slik som jeg er, sdnn som jeg har det.
Epilepsien gjor det vanskelig, den gjer meg lei
meg, da har jeg lyst & klipe mamma og pappa og
si at det her er faktisk ikke godt. Ingen kan ta det
helt bort og medisinen gjer meg sliten. Det kom-
mer og gar, og er ikke konstant. Epilepsien er helt
ungdvendig.»

Teknologi er fremtiden

Et tema som vi ikke kommer utenom, er teknologi. Samfunnet blir mer
og mer digitalisert. Alle ma i dag ha et forhold til data og hva som
skjer pa internett, ogsa de med medfadt davblindhet.

- «Teknologi gir muligheter, det er spennende. Det ma
jeg ogsa fa lov til 8 henge med pa. Det er ikke
selvsagt at man trekker det med inn i skolen, hvis
man er et barn som meg. Pa andre skoler er det
et eget fag. Her ligger det mange muligheter. For
eksempel syns jeg det er spennende med bryter-
styring, hvor jeg selv kan sla ting pa og av. Eller
at jeg kan velge hva jeg har lyst til & snakke om,
gjennom en Rolltalk, hvor jeg kan legge inn og
dele bilder og filmer. A bruke data med touch-
skjerm er spennende og kjempemorsomt. Jeg far
sa lyst til & lane andres telefoner nar det kommer
hey musikk ut av dem.
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- Det er kjiempemorsomt & ha Melodi Grand Prix kjempehgyt
pa TV-en. Man kan dele musikkopplevelser hvis
man spiller s& hgyt at det dirrer. Hvis jeg sitter pa
fanget til noen eller star ved siden av noen, kan
vi kjenne rytmen sammen. Teknologi er fremtiden
ogsa for meg.»

- Kan du si noe mer om hva du tenker om fremtiden?

- «Jeg mener at det er kjempeviktig at jeg far lov til & veere
meg selv nar jeg blir voksen og kommer i egen
bolig. At jeg far fylle dagene mine med egne inter-
esser og de aktivitetene jeg liker. Folkene rundt
meg ma snakke og bli kjient med meg, slik at vi
kan dele opplevelser sammen.»

A &pne dora

Samtalen har vart i flere timer. De fleste i den store Skredlund-
familien har kommet hjem og spist fiskeburgere til middag. Alma
er ute i hagen sammen med én av sine BPA-er. De leker med en
vannspreder pa plenen. Jeg spar Elisabeth om hvilke rad og tips
Alma ville ha gitt til andre i samme situasjon som henne?

- «Jeg er elleve ar og veldig avhengig av dem som er rundt
meg. Det kan veere veldig slitsomt. Hvis jeg ser til-
bake pa mitt liv, vil jeg si at de ferste arene var ut-
fordrende og slitsomme, men det har blitt s& mye
bedre. Jeg har gode og innholdsrike dager. Jeg
har en familie som jeg er veldig glad i. Jeg har
BPA-er som gjar alt de kan for at jeg skal ha det
bra. A ha noen & vaere sammen med, og at de far
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noe ut av & veere sammen med meg, er kiempe-
viktig.» Elisabeth gar over til & vaere seg selv:

- Jeg tenker at Alma i dag er prisgitt dem rundt seg, og det
vil kanskje Alma ogsa vaere som trettiaring, sier
hun og veksler tilbake til Almas stemme:

- «De som er rundt meg er ngkkelen til at jeg skal ha det bra
eller ikke. For at jeg skal kunne gjgre det beste ut
av min situasjon, ma noen hjelpe meg. Et rad fra
meg kan veere at ting blir bedre. Sann ellers tenker
jeg at dem som er rundt meg ma ha tid, tillit og
talmodighet, og de ma veere oppriktig interessert
i & bli kjent med meg. De ma tale at jeg kommer
neert. De mé veere opptatt av hvordan jeg har det
og foler det i ulike situasjoner. De ma ogsa kunne
dele opplevelser med meg. Jeg ma ikke bare bli
gjort noe med, og det er kanskje det viktigste: At
noen ikke bare er pa jobb sammen med meg, at
vi heller finner pa noe vi begge kan like a gjere
sammen.

- Det kreves veldig mye av dem som vil jobbe med meg. Du
ma gi masse av deg selv. Det er ikke en jobb du
bare gar pa for a tjene penger. Men de som gir av
seg selv, far mye tilbake. Apner du dera for meg,
gjor jeg det samme for deg.»
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Tvillingsestre: Alma og hennes tvillingsester Lilja.
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Naerkontakt: Elisabeth Skredlund har brukt tid og
talmodighet for & bli kjent med signalene til sin datter Alma.
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Samspill: Alma kan leke og herje med tvillingsester Lilja,
men ogsa bare slappe av.

‘.
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Alma Skredlund

fodt i 2007
bor i Sandefjord, opprinnelig fra Tromse
har ei tvillingsgster og fem eldre sgsken

er identifisert med medfedt devblindhet og
har Angelmans syndrom

har fire BPA-er, én av dem er hennes egen mor

far radgiving og oppfelgning av Signo skole- og
kompetansesenter

45 Forstegangspublisering: 2018






Ekte
lidenskap

A fa devblindhet etter kreftbehandling,
har ikke satt en stopper for
Christian Jensens friske dristighet.
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Alle arver noe. Christian fikk gyesykdommen gra staer og en meget
sterk interesse for idrett. Som tolvaring deltok han pa fotballturner-
ingen Brann Cup for Tertnes I.L. Han hadde ballen fremfor seg, la
pa sprang, men sa ikke motspilleren som kom fra siden ...

- Jeg sparket beinet hans, i stedet for ballen, dessverre. Da
skjonte jeg at det var over, jeg ville aldri fa spille
pa stadion som Brann-spiller. Jeg hadde kommet
i en alder hvor spillet krevde mer hurtighet og
frekvens, noe synet mitt ikke hang med pa. Det var
vondt, for det var selve guttedrammen som brast
den dagen, forteller han tjue ar senere inne pa
Brann stadion.

Vi star riktignok ikke inne pa selve gressmatta, men i ett av kon-
torene til Hordaland idrettskrets og Bedriftsidretten i Hordaland,
hvor Christian jobber som fagkonsulent. A komme dit har ikke bare
vaert enkelt, men at han skulle fa dgvblindhet pa veien, det hadde
han aldri trodd.

Variert arbeidsdag

Christian hadde hatt jobben i seks ar, sammen med arbeidspraksis
gjennom NAV, for han fikk fast stilling. Han beskriver en flott arbeids-
plass med gode kolleger.

- Det beste med jobben min er variasjonen. Jeg begynner ofte
dagen med a ha en kjempelang plan for ting jeg
skal gjere, lager meg lister pa lister og sa blir ting
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ikke helt som planlagt. Arbeidsdagen forandrer
seg hele tiden. Vi er en komplekst sammensatt
organisasjon, med veldig mange forskjellige
aktiviteter og gjeremal.

Sammen med en kollega jobber han mye med ulike lepsaktiviteter.
Han har ansvaret for utleie av en idrettshall, kommunikasjonen med
leietakerne og tar seg av avtaleforhandlinger.

- Med hjelp av daglig leder sikrer jeg at alt er pa plass med
avtalene vare. Jeg svarer pa spgrsmal og holder
kontakt med huseierne. Sa har vi dette med
organisasjonsoppfelgning, som handler om 3 ha
dialog med ulike lag og svare pa lovsparsmal.
Eller gjere rede for opptak, utmeldinger og end-
ringer. Mye papirarbeid med dette, ja ja, det ma
bare gjores.

Bra livsendring

En gang i uka spiller han bedriftsfotball rett nedenfor kontorvinduet
sitt, neyaktig pa samme sted hvor han som guttunge matte innse at
ballen rullet fortere enn synet.

- Veldig kjekt & vaere med p3, selv om jeg ikke er sa glad a
heade ballen og ikke alltid harer nar folk roper
til meg. Jeg prever a lage mitt spill og veere sa
delaktig som mulig. Okei, la g4, det er mye luft
jeg sparker i der ute. Men av og til skarer jeg mal,
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noen flotte og andre litt mer «flaksne». Det viktigste
for meg er a delta og holde meg i aktivitet.

Dette har ikke alltid veert en selvfalge for Christian, i 2011 endret livet
hans seg bratt. Han hadde fatt seg kjeereste, flyttet til Aust-Agder
og begynt pa jobb i Norges Blindeforbund. Sa ble han syk og innlagt
pa Serlandet sykehus, hvor han fikk pavist kreft med spredning.

- Da var liksom helvete l@s. For meg var det naturlig a dra
hjem og fa behandling pa Haukeland universitets-
sjukehus. Det var hele pakken med operasjoner,
og cellegift. Jeg gjer aldri noe halvveis, hvis jeg
forst skal gjere noe, da gjer jeg det skikkelig.

Ingen valg

En av risikoene med cellegiftbehandlingen var redusert hersel.
Det fikk Christian fort merke.

- Jeg fikk oppfelgning, men forsto at harselen ikke ville bli
bedre, selv om legene sa noe annet. Jeg matte inn
og ut av hgresentralen med masse undersgkelser,
for jeg herte ikke hva folk sa rundt meg. Det var
vanskelig & here mine egne foreldre, det var mye
hae-opplegg pa meg.

Pa trosse av taffe konsekvenser, var det ingen diskusjon for ham a
avslutte behandlingen.
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- Jeg har tre neveer som jeg er ekstremt glad i. Nar du er
som meg, er glad i livet og familien, liker & gjere
ting og ha det kjekt med venner, da gar man all
in samme f....

Underlig opplevelse

Christian kom seg gjennom kampen mot kreften. Han matte bruke
hereapparat og ble utredet for devblindhet, samtidig ble han mer
engasjert i arbeidslivet igjen. Etter en lang periode med darlig
resultat pa jobbsgkerfronten, bestemte han seg for to ting:

- Jeg matte veere med a bygge min egen arbeidsplass og
sette et ekstra press pa NAV: Ville de at jeg skulle
sitte hjemme pa sofaen, eller gjare noe nevenyttig
med hjelp av deres tilbud og tjenester?

Etter hvert fikk han en arbeidspraksis som varte i noen ar, samt
lennstilskudd og lese- og sekreteerhjelp, som var avgjerende for at
han fikk fast ansettelse. I starten av denne reisen kom beskjeden
om at han hadde blitt identifisert med devblindhet.

- Jeg syns det var rart, for jeg har litt synsrest igjen pa ven-
stre @ye og noe lyssans pa det hayre gyet. Med
hereapparatene hgrer jeg litt. Og sa ble jeg defin-
ert som devblind, det var veldig underlig for meg.
Gjennom Blindeforbundet har jeg blitt kjient med
flere devblinde her i Bergen og snakket mye om
deres utfordringer. Og sa satt jeg der med et brev
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fra Ulleval som fortalte at jeg selv hadde blitt dev-
blind, jeg klarte ikke helt & forsta det. Jeg konklu-
derte med at, okei, jeg far vel leve med det da.

Ikke tenkt tanken

- Du hadde ikke tenkt at du kunne fa devblindhet?
- Nei, jeg hadde ikke det. Na i etterkant tenker jeg at bedre
informasjon hadde veert lurt p4 mange mater.

- Hva mener du?

- Det er mulig at det var min egen skyld at jeg ikke spurte
mer den gangen. Jeg faler likevel at de som holdt
pa med dette, gikk litt fort i svingene og kom med
mange anbefalinger pa kort tid. Jeg var jo i en
periode hvor det var mye som skjedde rundt meg.
Fremtiden min var usikker med jobb og alt. Jeg
ville kanskje bli ufer, jeg matte forholde meg til
senskader med darligere hegrsel, det var kombi-
nasjonen syn og hersel og sa videre. Det var veldig
mye som flgt rundt i livet mitt ...

Mer kaoskontroll

Christian sammenligner situasjonen sin med pulten til én av sine
kollegaer, hvor det er et salig kaos med rot og sveere papirhauger.

- Slik foltes det for meg og, det var mye surr i livet mitt. Jeg
prevde & ha hodet over vann og tenke rasjonelt,
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men det klarte jeg ikke i perioder. Etter tiden pa
Haukeland og alle kontrollene, var det litt sdnn at
na laser vi deren og hiver ngkkelen, ferdig. Alts3,
det er ikke en spesiell kritikk mot sykehuset dette,
men en bedre oppfelgning i en tid etterpa kunne
veert lurt, spesielt nar situasjonen ble s& kompleks.
- Det er kanskje greit nok hvis du «bare» har hatt kreft, noe
som i selv er veldig alvorlig og en dramatisk opp-
levelse for hvem som helst. Jeg tror de faerreste
forstar hvor vanskelig det er & forholde seg til at
man har fatt kreft, mens man i utgangspunktet har
problemer med synet, og sa blir hgrselen darlig
og deretter svikter ogsad kombinasjonen syn og
horsel. A métte forholde seg til fire s& store utfor-
dringer i en klynge er utrolig vanskelig.

- Hva kunne gjort «pulten» mer ryddig for deg?

- Jeg tror det hadde vaert bra om jeg hadde fatt mer hjelp til
a systematisere ting. At noen satte «papirene» i
bolker for meg; det som handler om kreft legger
vi her, det som dreier seg om syn plasserer vi
der, hersel der borte, mens alt om kombinasjonen
legger vi en fjerde plass. Sa kunne vi dratt noe ut
fra de ulike bolkene for & lase konkret problemer,
eller funnet gode sammenhenger.

Aldri ga alene

Christian fglte seg pa mange mater alene i denne dramatiske
perioden av livet sitt. I ulike sammenhenger har han fungert som
likemann for Blindeforbundet, en ordning som han selv har savnet
da han fikk devblindhet.
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- A kunne sitte og prate med en likesinnet, det tror jeg faktisk
ville ha hjulpet meg til & forstd mer av den situa-
sjonen jeg hadde havnet i med kombinert syns-
og harselsnedsettelse. For da har man perspekti-
ver fra den personen man prater med, man far ta
del i nyttige erfaringer. Man kan stille sparsmal
som: «Hvordan gjorde du det? Her sliter jeg litt,
hva med deg?» En likemann kunne veert med som
en hjelpende hand for meg.

Tertnes I.L. er barndomslaget, han er bergenser og holder naturligvis
med Brann, men selve hjertelaget er Liverpool. P& venstre underarm
har han tatovert inn sangtittelen: «You’ll Never Walk Alone».

- Jeg fikk den etter kreftbehandlingen, for da ble denne san-
gen enda mer viktig for meg. Du vil aldri ga alene,
du vil alltid ha med deg noen i livet, venner, kol-
leger, sporten og familien. Jeg vil aldri ga alene.
P& meg har det hatt stor innvirkning som person.
Jeg vet at det ikke er farlig & ga bort til noen pa
gaten a sparre om hjelp, hvis jeg skulle trenge det.

- Det har alltid veert Liverpool for meg. Selv om Gerrard
snubler, selv om Chelsea skaret i 2016-sesongen
og rappet gullet foran oss, statter vi laget i tykt og
tynt uansett.
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Unike opplevelser

Han har veert i Liverpool pa Anfield flere ganger for a se favoritt-
laget sitt, samt en gang pa Wembley i London for a8 se dem mot

Tottenham.
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- Hvorfor?
- Nar jeg er pa et utested her i byen eller i Oslo, er det sa

- Jeg ser ikke sa veldig mye og braket rundt meg blir et sant

mael. Det handler mer om & veere der for meg, a
komme inn péa stadion, ta del i selve stemningen
og fellesskapet. Jeg bruker kikkert nar jeg sitter
der, men far ikke med meg halvparten av det som
skjer. Helt greit, jeg mener opplevelsen jeg sitter
igjen med er mer verdt enn selve kampen. Bare
det & reise til London eller Liverpool, og ta seg
en ol for kamp, preike med folk og alt sant, det er
kjempekjekt.

- Nar du er hjemme hvordan liker du & se pa kampene da?
- Jeg sitter halvannen meter fra tv-skjermen min hjemme. Da

far jeg med meg ganske mye, iallfall mer enn pa
et stadion. Ikke absolutt alt, men det holder. Jeg
er nesten aldri ute pa byen lenger. Hvis jeg er ute,
drar jeg hjem klokken tolv. Jeg har ikke tatt en
eneste nattbuss de siste fire-fem arene.

mye stay og brak at jeg ikke far med meg en deyt
av hva folk sier. Jeg gidder bare ikke & sitte i et
hjerne, ikke f& med meg ting og sa vidt se hva folk
holder pa med. Ofte er det trangt, jeg vet ikke helt
hvor jeg kan forflytte meg, jeg ser ikke ordentlig
kanter pa trinn. Nei, for meg er det mye kulere &



sitte hjemme & se kamp med noen venner, da kan
jeg faktisk prate med dem ordentlig, uten hele
tiden matte si: «Hae? Ta og skriv det ned i stedet,
du..»

Allsidig idrettsmann

Helt fra oppveksten har Christian drevet med ulike idretter, noe
som har veert naturlig for ham med to meget fysisk aktive foreldre.
At han har drevet mye pa med fotball og leping er nok ikke veldig
overraskende, men at han skulle drive med vinteridretter som lang-
renn og slalam, er kanskje ikke helt forventa av en bergenser.

- Jeg var en habil langrennslaper, trente mye og gikk pa
rulleski. Jeg fikk veere med pa landslagssamlinger
for funksjonshemmede i Levanger. En periode var
jeg hospitant pa rekruttlaget. Under Ridderuken
pa Beitostalen fikk jeg gode resultater og ble
spurt om & satse mer. Joda, det var greit nok det,
men dette var ogsa noe jeg matte betale for, det
var ikke gratis & satse innen paraidretten.

Han matte egentlig ha ledsager, samt stgtte- og treningskontakt,
noe han ikke fikk siden han var over atten ar. For a satse videre
matte han bzere alle kostnadene selv, noe han ikke hadde mulighet
til den gangen.
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Best i goalball

Den idretten han har nadd lengst med, er imidlertid goalball.

En lagsport som er spesielt innrettet for synshemmede. Spillerne
bruker blindfoldere og selve ballen lager lyd. Poenget er & kaste
ballen i malet til motstanderne. Taktile linjer gjer at spillerne vet
hvor de er pa banen. Christian deltok p& C-EM i Israel i denne
sporten pa begynnelsen av 2000-tallet.

- Jeg har aldri hert om goalball for?

- Nettopp og det er kanskje ikke sa rart, for dette var en
ganske aktiv sport fra cirka 1999 og til rundt
2008. Cirka ti ar for sporten ble nedlagt.

- Er det ingen som spiller goalball lenger?
- Tja, de som spiller mest goalball n3, er faktisk ikke
synshemmede.

- Javel?

- Det er mest studenter pa hayskoler. Ja, det er et paradoks.
Jeg har selv instruert i goalball pa flere heyskoler.
En gang dro jeg og en kollega av meg opp til
Sogndal. De hadde sendt mail om at de ville spille
goalball og lurte pd om vi kunne hjelpe dem.
Selvfelgelig, vi pakket bilen og dro av garde.
De kunne ingenting i utgangspunktet og det
var kjempeggay a hjelpe dem.
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Def Leppard i Skanevik

Han liker & ha ting & gjere, samtidig synes han det er digg a slenge
seg ned pa sofaen og nyte en hel kveld med det han selv kaller god,
gammeldags Return-musikk.

- Musikken min er rar til at jeg er 33 ar, det innremmer
jeg glatt. Creedence, Eagles, Def Leppard, ja da
70-80-tallsmusikk, I love it. Ikke gi meg noe Avicii
eller Kygo og hva na de heter alle sammen, huff,
nei takk!

Et &r hadde Def Leppard konsert i Skanevik, én av de fa konsertene
som har veert med dem her i Norge.

- Jeg tralet nettet for & finne billett, jeg er ikke verdens-
mester til sant, likevel kom jeg over en kar som
hjalp meg. Jeg sjekket busser og sant, og joda,
jeg ville rekke begivenheten. Uten & ha noe over-
nattingssted dro jeg av garde, kom meg inn pa
konserten, fikk meg ol og koste meg stort.

Senere pa kvelden vandret han rundt i gatene med band-T-skjorte
og humeret pa topp. Da det ble natt gikk han inn pa bygdas hotell
og spurte forsiktig om han kunne fa slappe av noen timer pa en
sofa. Svaret var nei.
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- Okei, svarte jeg. Kan jeg ga bak bygget & sove en time der da?
Nei, det gikk heller ikke. Men hva skal jeg gjere da?
Etter litt sa de plutselig: «Greit, ta den ngkkelen her
0g ga opp og legg deg.» Jeg fikk et gratis rom og
kom meg tilbake til Bergen dagen etter.

- Hvis du hadde fatt lov & sove pa baksida, hadde du gjort det?
- Ja ja, helt klart, for jeg har gjort det far, skjgnner du.

- Det sier noe om guts, da!
- Jeg har aldri veert skuddredd, for & si det sann.

Drommer om fjell og isbjerner

Paradis for Christian er pa fjellet, naermere bestemt Flayen og
Geitanuken i Asane. Han trenger bare tursekken med litt mat og
kaffe for han er pa vei oppover bakkene. P4 sitt eget fristed nyter
han naturen til det fulle med frisk luft og stor utsikt.

- Selv om jeg ikke ser sa mye, sitter jeg der og funderer pa
hva folk driver p4 med nede pa Torgallmenningen.
Pa riktig fine dager kan jeg ta med soveposen og
overnatte, thats my day, juhuu!

Pa fristedet sitt kan han ligge og dramme om nye mal og utfor-
dringer, enten det handler om a bestige Kilimanjaro i Tanzania
eller lape Spitsbergen maraton pa Svalbard. To ganger tidligere
har han lgpt maraton, i New York og Berlin. Begge ganger alene
uten ledsager.
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- P& Svalbard er det faktisk flere vakter enn lapere. De kjgrer
rundt pa firehjulinger med vapen og det hele. Pa
hvert ytterpunkt i laypen ma du registrere deg
med startnummer og bekrefte at det er deg. Og
pa ett av de punktene kjenner jeg noen som et
ar sa en isbjern. Tenk sa spektakuleert, det hadde
bare vaert sa utrolig gay a fa oppleve noe sant.

Podkast i hengekaye

- Apropos dremmer, hva ville du tatt med deg til en ede oy?

- Oi-oi-oi. Utenom solbriller, liggeunderlag, sovepose og pri-
mus, ville jeg tatt med meg en hengekeye. Og sa
ville jeg lastet ned en haug med podkaster, for det
elsker jeg & hgre pa. Hvis jeg gar rundt i byen eller
sitter pa bussen, tar jeg kjapt ut hareapparatene
og setter inn pluggene i stedet for & hgre podkast.

- Hva herer du pa na?

- Mye forskjellig, akkurat na gar det en del i politikk siden
det er valgar. Jeg hegrer selvsagt pa Fantasy FK
og alle Premier League-poddene, Tusvik og Tenne,
Utestemmer med Den norske turistforeningen og
Vinmonopolets egen podkast faktisk. Og sa herer
jeg pa noe som kommer sjeldent ut, men som
er dritspennende: INSIDERpodden med Stein
Morten Lier. Fantastisk forteller, som gir levende
innblikk fra sin tid i politiet og arbeidet som
etterforsker.

- Tenk deg da, pa en gde gy med hengekaye og en haug
med podkaster, det hadde vaert livet altsa.
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Brann stadion: Som bergenser har naturligvis
Christian et neert forhold til Sportsklubben Brann.
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Deltagelse: A ha kontor pa Brann stadion,
betyr naerkontakt med Bergens stolthet.
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Hjertelaget: Christian har tatovert inn «You'll Never Walk Alone» pé sin
venstre underarm, det harer med nar man statter Liverpool FC i tykt og tynt.

63






Christian Jensen

er fodt i 1986 og er fra Bergen

jobber som fagkonsulent for Hordaland
idrettskrets og Bedriftsidretten i Hordaland

er fadt med gra steer og ble identifisert med
dovblindhet i 2013

har fatt Ridderrennets solvplakett, for femten
ars deltakelse

er fan av Liverpool FC
har deltatt i C-EM i goalball i Israel
far radgivning og oppfelgning av Statped, faglig

enhet for kombinerte syns- og harselstap og
devblindhet i Bergen
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