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Redaktionelt forord

| Historisk Selskab for Handicap og Samfund har vi gnsket at mar-
kere, at det i & er 20 &r siden, at &ndssvageforsorgen og den gvrige
saforsorg blev udlagt fra staten til amter og kommuner. Formo-
dentlig den sterste enkeltbegivenhed i dansk handicappolitik i det
20. &rhundrede.

Vi bad Svend Jensen, tidligere landsformand for Dansk Blinde-
samfund, om at indgdi en idé — og redaktionsgruppe om udgivelsen
af et temanummer med arbgidstitlen “20 ar efter udlasgningen af
Saaforsorgen, hvordan gik det?’ Vi er Svend Jensen meget taknem-
melig for, at han sagde jatil opgaven. Svend Jensens centrale place-
ring i dansk handicappolitik i mere end 30 & har gjort, at vi har faet
sammensat et temanummer, der meget bredt beskriver den udvikling,
der er sket set fraforskellige synsvinkler, politisk/administrative, prak-
tikere, brugerorganisationer og unge handicappede.

| artiklen “ Er handicapbegrebet ssndret som falge af udlaggningen
af Saaforsorgen?’ giver socialdirekter i Fyns Amt, Anders Mgller
Jensen, dels en ssardeles god indfering i forhistorien bag udlagnin-
gen: hvorfor gnskede man med denne administrative reform at flyt-
te ansvaret for mennesker med handicap vak fra staten og over til
amter og kommuner, hvilket handicapsyn 1a der bag reformen, og
hvilke gnsker og ma havde man med reformen, og dels beskriver
Anders Mdller Jensen med udgangspunkt i indsatsen for psykisk
udviklingsheanmede de faktiske positive aandringer, der er sket.
Anders Mgller Jensen dokumenterer i sin artikel, at handicapbegre-
bet er andret som felge af udlaggningen, og at den positive udvik-
ling i indsatsen for mennesker med handicap “ ...i vaesentligt omfang
er en felge af udlaggningen. Nutidens syn pa handicappede er i stort
omfang dannet under indtryk af de store forandringer i de faktiske
vilkér for brugerne, der er skabt af de lokale myndigheder efter
udlaegningen.”

| artiklen “20 & med Det Centrale Handicaprad” giver Palle Si-
monsen, formand for Det Centrale Handicaprad, og tidl. social- og
finansminister, gennem beskrivelsen af arbejdet i Det Centrale Han-
dicapréd en indsigt i, hvordan Det Centrale Handicaprad med sted-
se stigende styrke har forméaet pa et overordnet plan at pavirke den
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politiske dagsorden. Det Centrale Handicaprad blev etableret i for-
bindel se med udlagyningen af Searforsorgen, og som den forel gbige
kulmination pa rédets arbejde omtaler Palle Simonsen regeringens
opbakning til etablering af Det tvaaministerielle ministerudvalg til
sikring af sammenhaangen og koordinationen i den danske handi-
cappolitik og til sikring af implementeringen af FN’s Standardregler
om Lige Muligheder for Handicappede.

Begge artikler beskriver de meget positive andringer, der er sket
som falge af Udlaggningen af Seaforsorgen. Men begge artikler pa
peger dog, at der — patrods af de store fremskridt — er meget at gere
endnul.

Herefter far brugerorganisationer ne or det
Svend Jensen laggger ud med artiklen “ Searforsorgens Fata Morga
na’, hvor han med sin skarpe og skrappe pen bl.a. konstaterer, “ ...at
forudsaetningerne for integration og normalisering fortoner sigi en
tage”, og konkretiserer det med bl.a. falgende eksempel: “ Integra-
tion og normaliseret tilvaaelse forudsadter, at man rent fysisk kan
komme omkring i samfundet, bade inde og ude. Ikke engang nyan-
leeg udfares automatisk med fuld tilgeangelighed.”

Poul L iineborg, landsformand for Dansk Blindesamfund besvarer
i sin artikel det stillede spargsmdl “Er de sma handicapgrupper ble-
vet usynlige?’ ved at tage udgangspunkt i blinde og steerkt svagsy-
nedes situation. Og han er bekymret. Bekymret for, “ ...at denneres-
sourcekraavende minoritet blandt synshandicappede bliver margina-
liseret” i amtskommunernes prioritering af ressourcerne. Efter
udlaggningen har amtskommunerne fokuseret pa den store gruppe af
svagsynede, et holdningsskift, som ogsa sesi den anvendte termino-
logi. “ Det er synsfunktionen, det resterende syn og ikke blindheden
dler det manglende syn, der er udgangspunkt for terminologien —
synscentraler, synsingtitutter, synskonsulenter og synsinstruktarer...” .

| “Ting ta'r tid — normaliseringsbegrebet set i et fremadskuende
tilbageblik” kommer John Mdller, formand for LEV, og i @vrigt
ogsa formand for DSI, ind pa de “blede vaadier” i tilvaarelsen. Han
konstaterer, at de administrative, funktionelle, boligmasssige og gko-
nomiske rammer for et selvstandigt liv som udviklingsheammet
menneske er pa plads, “...men alligevel er udviklingshaanmede
mennesker stadig underkastet andre menneskers forgodtbefinden-
de...” og a “...det udviklingshsanmede menneske fastholdes i et
afhaangigheds- og magtforhold, der er en afgarende forhindring for
den selvstamndige, frie tilvagrelse.” John Mgaller beskriver, hvorfor



han mener det forholder sig sddan, og han kommer ogsa med bud
pd, hvordan man kan andre pa forholdene.

Som den sidste repraesentant for brugerorganisationerne konsta-
terer Ove Bejsnap, formand for en af de nyeste handicaporganisa-
tioner i Danmark, Foreningen af Danske DavBlinde, i et interview,
at der er lang vej igen, far devblindblevne far lige muligheder for at
deltage i samfunddlivet.

De hidtil omtalte artikler er alle skrevet af professionelle, enten pro-
fessionelle i det offentlige system for handicappede €eller professio-
nelle brugere, der taler de handicappedes sag. Fadles for dem er, at
detjener deres|gn ved at arbejde med eller for mennesker med han-
dicap. Derfor har vi bedt fire “almindelige” unge handicappede om
at beskrive deres situation i dag.

De fire unge er: teologisk medarbejder i foreningen IKON, Mi-
chael Pedersen, som bl.a. skriver om sin opvakst som ung fysisk
handicappet og ekspertisen, der forsvandt med udlaggningen. Social-
radgiver Bente Weinreich, der bl.a. skriver om sin skole- og ud-
dannel sestid som synshandicappet og om sine overvejelser i forbin-
delse med at stifte familie. Steen Bak, formand for DSI Ungdom,
som bl.a. skriver om den manglende tilgaangelighed i almindelighed
og om den manglende adgang til arbejdsmarkedet i seardeleshed.
Sarah Harrison beskriver bl.a. den svage proces, hun skulle igen-
nem for at acceptere sin kroniske sygdom ledegigt.

De sidste to artikler er skrevet af professionelle praktikere. Un-
dertegnede fortadler i artiklen “En lille del af historien” om de for-
bedrede vilkér devblindblevne har faet efter udlaggningen af Sea-
forsorgen, dog ikke som en direkte fglge heraf, men mere som en
falge af den generelle samfundsudvikling.

Den anden artikel er af audiolog og overlasge, Jean Courtois, der
i en nassten causerende form under titlen “Hvad betad udlasggningen
af den danske hgreforsorg for de hgrehsanmede?’ fortadler om,
hvad der er ved at ske med “ Verdens bedste hareforsorg”. Jean Cour-
tois giver en grundig indsigt i forhold, som har fert til de lange ven-
tetider for tildeling af hereapparater, til udlicitering af en hidtidige
offentlig opgave m.m., og han gar det pa en underfundig, provoke-
rende, ironisk eller vittig og samfundsrevsende made.

En stor tak skal lydetil alle forfatterne som har muliggjort et spaan-
dende temanummer om 20 &r efter Saaforsorgens udlagning!



Daflere af forfatterne naevner FNs Standardregler om Lige Mulig-
heder for Handicappede bringer vi den korte version af standardreg-
lerne.

Kirsten Jansbgl
formand



Er handicapbegrebet aendret
som falge af udlaegningen af
Saerforsorgen?

Anders Mgiller Jensen, socialdirektar
Fyns Amt

Udlaegningen af Searforsorgeni 1980 er nok den mest markante begi-
venhed i det 20. drhundredes handicappolitik i Danmark. Sa det er
relevant at stille sig overskriftens spargsmdl her 20 &r efter. Men far
spargsméalet kan besvares, mavi farst lige have klarlagt, hvad “han-
dicapbegrebet” er for en starrelse.

| enhver historisk tidsperiode kan man ved at se pa lovgivningen,
artikler og reportager fraden | gbende debat og andre kilder danne sig
et indtryk af det syn, som samfundet i bred forstand har haft pa han-
dicappede borgere og deres liv. Det ma vaare en del af et handicap-
begreb, men ikke det hele. Ud over de mere ideelle forestillinger i
tiden er det ogsa vigtigt at se pa de vilkdr, som handicappede rent
faktisk har haft i de samme tidsperioder. Der behaver ikke at vage
sammenfald. Isa i fremgangstider vokser ambitionerne hastigt, og
de faktiske vilkar halter derfor nemt noget efter de ensker, man har.
Styrken af de mere ideelle forestillinger udtrykkes groft sagt ved den
ildhu, der i en epoke lagggesi at neame praksistil idealerne.

| denne sammenhaag kan man saledes vadge at anskue handicap-
begrebet, som kombinationen af tidens syn pa handicappede, de fak-
tiske leveforhold for handicappede og de bestragbel ser, der i perioden
geres for at andre pa handicappedes vilkar.

Udlasgningen
Udlaggningen af ssaforsorgen fra staten til amter og kommuner i
1980 var et socialpolitisk projekt, der blev skabt i kalvandet pa den
generelle sociareform, som blev udmentet i Bistanddoven i 1976.
Samme & udkom “Betaakning om udlaggning af andssvageforsor-
gen og den gvrige Saaforsorg”, der anbefalede den decentralisering,
som blev gennemfert 1. januar 1980.

Udlaggningen var samtidig en af slutstenene pa en stor administra-
tiv reform, der startede med den kommunale inddelingsreform i 1970



og blev efterfulgt af en meget omfattende decentralisering af opga
vefdter til de nye amter og kommuner. Det er takket vagre denne
reformbglge i 1970'erne, at Danmark i dag er et af verdens mest
decentraliserede lande med hensyn til den offentlige service, idet ca.
80% af denne service leveres under det kommunale selvstyre i amter
og kommuner.

Det handicapsyn, betamkningen byggede pd, repraesenterede et
markant gnske om, at handicappede skulle integreres mest muligt i
det “normale” samfund. Der skulle i mindst muligt omfang veaae
sagsystemer og ssaregler for personer, der var handicappede.

| betaankningen anbefalede man derfor, at nedlagyge de davaaen-
de statdlige saarforsorgsgrene, der hver landsdaskkende varetog for-
sorgen for en bestemt handicapgruppe (f.x. andssvage, blinde, deve
osv.). | stedet skulle handicappede personer veae omfattet af de
amindelige love vedr. undervisning, sundhed og social bistand. Y del-
serne til handicappede skulle af samme grund leveres af de myndig-
heder, som ogsd normalt udmgntede disse generelle love — nemlig
amterne og kommunerne. Lovene skulle dog justeres, sa de fik be-
stemmelser, der sagligt tog sigte pa at sikre de svageste et hensigts-
maessigt tilbud. Det betad blandt andet, at amterne skulle forpligtes
til at drive speciaiserede sociale og undervisningsmaessige tilbud,
der kunne supplere de mere almindelige kommunale tilsvarende til-
bud.

Forhistorien

Bag gnsket om disse administrative reformer 1& en mangedrig debat
om handicappedes vilkar, som her skitseres med saalig vasgt pa for-
holdene for de udviklingshsammede.

Tidens store centralingtitutioner for isaa udviklingsheammede var
udpraggede saasystemer, der var placeret fjernt fra de store byer —
oftei landlige omgivelser. Det var store enheder, som ofte rummede
mange hundrede beboere under kasernelignende forhold, og som
ikke gav mange muligheder for et individuelt liv. Det var et system,
der ydede omsorg under devisen “ro, renlighed og regel masssighed”.
Sigtet var en efter tidens norm forsvarlig opbevaring og forsargel se
af klienterne adskilt fra det gvrige sasmfund. Kriteriet for optagelse i
Andssvageforsorgen var en lasgelig vurdering af, at klienterne var s&
handicappede, at de ikke kunneindgdi det normale familie- og sam-
funddliv. Der var kun fa bestrasbelser pa at fremme en personlig ud-
vikling hos den enkelte. Det var for eksempel et klart mal at afskee:
re klienterne fra at fa bern.
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For personer med andre handicap som f.eks. kommunikationshan-
dicap var forholdene naturligvis anderledes, men ogsa pragget af cen-
traliserede tilbud, og lasgefaglig focusering pa svagheder frem for
mere socialfaglige synspunkter om personlige udviklingsmuligheder.

Fra 1950’ erne og fremefter var der stigende utilfredshed med
disse forhold, og i dutningen af 50’ erne blev der lovgivet om, at ale
handicappede barn skulle have et undervisningstilbud. Der skete
|ebende forbedringer ogsé inden for Statens Andssvageforsorg, hvor
der i et vist omfang blev bygget nye og knap sa store institutioner,
uniformerne blev lagt, og personalet fik en bedre uddannelse. Frem
mod 70’ erne vandt gnsket om en konsekvent “normalisering” af for-
holdene for handicappede frem.

Udlaggningen

Allerede far udlaggningen blev der eksperimenteret med klienters
udflytning fra de store ingtitutioner til smainstitutioner og i visse til-
fadde egen bolig med fortsat stette fra Forsorgen. Men det var farst
med udlasgningen, at der virkelig kom gang i decentralisering og ud-
flytning. Dertil kraevedes, at de lokale myndigheder og det lokale
samfund blev ansvarliggjort i processen og pétog sig at levere den
nadvendige stette. | stort omfang blev det i 1980’ erne en fadles mag-
kesag i de enkelte amter i samarbejde med kommunerne at udarbej-
de en koordineret planlagning for en storstilet udflytning til bofad-
lesskaber og egen bolig.

Hertil herte ogsa etablering af tilbud om dagbeskadtigelse til alle
voksne savel de, der var flyttet ud i bofadleskaber eller individuelt,
som de, der fortsat boede pa intitution. Det skete ud fra den opfat-
telse, at alle mennesker har brug for et dagligt miljaskifte svarende
til at forlade sit hjem for at ga pa arbejde.

For barn med handicap blev folkeskolen dbnet for en omfattende
integration i de amindelige klasser samtidigt med, at amtet sikrede
et specialskoletilbud for de, der ikke magtede integrationen.

Nye rammer

Andssvageforsorgensinstitutioner blev ved udlaggningen i 1980 over-
taget af amterne. Der var forud fra statens side lagt planer for nye
institutioner, som amterne var pligtige til at fere ud i livet. Men ud-
viklingen pa ingtitutionerne har vaaet langt mere dybtgaende end
blot et spargsmal om nye og mindre enheder til delvis afl@sning af de
gamle faciliteter.
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Den dlerede igangsatte udvikling i retning af i hgjere grad at re-
spektere de handicappede beboere som enkeltindivider med samme
rettigheder og behov som ale andre, blev konsekvent viderefart og
er siden ndet meget langt. Der er sket en stor udvikling i hverdagen
for beboerne i retning af individuel aktivitet, personlige udviklings-
muligheder og respekteret privatliv. Baggrunden herfor er farst og
fremmest en aandret holdning og paadagogisk praksis hos medarbej-
derne, men ogsii hgj grad en aandret holdning i hele samfundet, som
spiller ind pa de vilkér, der gives for institutionsdriften.

En vassentlig forudsagtning for den store udvikling, der er sket pa
béde nye og gamle institutioner, er de aandrede ledelsesformer, der
fulgte af udlagyningen.

Under den statslige andsvageforsorg var ledelsen centraliseret pa
fa centre i landet, hvor laage, socialleder, undervisningsleder og in-
spektar tilsammen udgjorde en “4-hoved” ledelse. Samtidigt var ar-
bejdsgange og administrative systemer i overenstemmelse med den
tids statlige traditioner. Der var mange steder tale om et system med
mange lag og dermed en fremmedgerende virkning pa det udgvende
personale. Der har naturligvis vazret forskelle rundt om i landet. Men
det er blevet beskrevet, at at foregik pa administrationens praamis-
ser, og medarbejderne blev behandlet som rekrutter i hagren dvs., at
intet ansvar eller initiativ blev uddel egeret.

Princippet med den 4-delte ledelse blev formelt afskaffet ved
udlasgningen, og i &rene efter 1980 amndrede ale amterne over tid
ledelsesformen radikalt. Det blev nu sadan, at ale ingtitutioner fik
deres egen leder, som oftest med en pasdagogfaglig baggrund. Denne
leder har ansvaret for hele ingtitutions virke og dens personale.

| 1990’ erne har amterne gennemfart programmer for yderligere
decentralisering af kompetencer til institutionerne dvs. til lederens
ansvar i dialog med sit personale. | Fyns Amt réder ingtitutionerne
over hele budgettet som én samlet ramme, som anvendes efter insti-
tutionens egen bestemmelse, blot formalet er at |@se institutionens
opgaver og forfelge de mal, som er fastlagt politisk. | forlangelse af
lanreformen er den sidste rest af normeringskontrol p& personale-
siden fjernet, sd ingtitutionen selv kan justere sammensaginingen af
medarbej derressourcerne.

Samtidig betad udlaggningen til amterne, at institutionerne nu fik
en starre nagrhed til det politiske niveau. Det blev nu amindeligt, at
amtsradets udvalg kom pa besgg pa institutionerne og dreftede
udviklingen med ledere og medarbejdere.

P& samme méde blev afstanden til amtets administration magrkbart
kortere end den havde vazret til statens administration, samtidigt med
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at amternes administration af omradet i langt hgjere grad afspejlede
omrédets faglige kompetencer.

Der er ogsa sket meget med personalets kvalifikationer. Tidligere
havde store dele ingen eller kun en kortere intern uddannelse. | dag
har stort set alle medarbejdere i handicapsektoren en relevant uddan-
nelse — oftest som paadagoger.

Der blev ved disse andringer frigjort en masse energi pa ingtitu-
tionerne, som sammen med et tadtere samarbejde med de nye drift-
herrer om gennemfgarelsen af de nye handicappolitiske signaler ferte
til hurtige og vaesentlige fremskridt i de handicappedes daglige til-
vagelse. Pa den méde blev 70’ ernes visioner for levevilkarene for
handicappede i stor stil til virkelighed i lgbet af 80’ erne.

Medvirkendetil udviklingen var naturligvis ogsd, at omrédet straks
fra starten i 1980 blev tilfart betydeligt flere penge end tilfaddet
havde vaget i statens sidste . Det skyldtes til dels simpel ngdven-
dighed, men ogsa den starre opmaaksomhed og synlighed dette nye
opgavefelt havde for amterne og kommunerne.

Fortsat udvikling i handicapbegrebet
Igennem de 20 &r, der er gaet siden udlaggningen, er der sat fortsat
hgjere mal for samfundets indsats pa omradet.

De grundlagggende holdninger fra udlaggningen om at handicap-
pede skal have samme rettigheder som avrige borgere, og at alle skal
have den nadvendige statte til at leve et godt liv osv. er stadig lede-
sjernernei a arbejde og tamkning pa omrédet.

En tydelig markering af dette kom midt i 90’ erne med aandringer-
ne af pensionslovgivningen. Tidligere havde voksne beboere pa dagn-
ingtitutionerne blot faet lommepenge. Nu fik alle 18-66 arige tilkendt
fartidspension, og alle pensioner udbetales til beboerne med fradrag
af skat pa helt norma vis. De ma sa ogsa — som alle andre — betale
for kost og logi, og i @vrigt selv (evt. med hjadp fra pargrende eller
andre) disponere over resten. Det har betydet meget for de fleste i
retning af friere muligheder for individuelt at vedge aktiviteter og
livsstil. Medvirkende hertil har ogsa vaaet, at reformen for de fleste
betad et vassentligt sterre radighedsbel gb end tidligere.

En anden markering er kravenetil boligstandarden. VVed udlaggnin-
gen i 1980 var malet med hensyn til boliger pa institutioner og i
bofad|esskaber, at hver beboer skulle have sit eget vaarel se og herud-
over dele bad, kekken og andre fadlesrum med de gvrige mediem-
mer af den gruppe man levede i. Fra midten af 90'erne er ambitio-
nerne pa dette felt blevet |gftet betragteligt, idet samfundet nu har
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den lille 2-vemrel ses pensionistlejlighed med eget bad og the-kgkken
som idealet ogsai offentligt drevne botilbud. Det kommer til udtryk
i, at loven om alment stettede boliger nu gadder for omrédet, og i at
Serviceloven har som hovedregel, at handicappede skal tilbydes egen
balig.

Malsagtningen om at behandle handicappede som individuelle sub-
jekter er blevet yderligere understreget i den nye Lov om social
Service fra1998 i forhold til den forudgaende Bistandslov. Det kom-
mer som naavnt til udtryk ved at brugeren principielt tilbydes en
bolig efter boliglovgivningen. | princippet er begrebet boinstitution
afskaffet for defleste. | stedet skal kommunen eller amtet tilbyde den
nedvendige stette og service der, hvor brugeren har bolig.

Efter de nye socialove skal kommune og amt tilbyde ale med
behov en individuel handleplan, som skal omfatte de ngdvendige til-
bud fra alle offentlige sektorer. Handleplanen skal bygge pa grundig
individuel behovsvurdering. Den kan ikke laves hen over hovedet pa
brugeren. Planen skal vaae ngje draftet med den handicappede selv
og ofte ogsd med de pérerende.

Endelig er retssikkerheden for personer med handicap skeapet
meget i den nye lovgivning. Der er kommet bedre ankemuligheder
og reglerne om vaagemal er blevet udbygget. Fra 1. januar 2000 kom
der nye regler for regulering af nadvendig magtanvendelse i de til-
fadde, hvor f.eks. en psykisk retarderet person er i fare for at blive
omsorgssvigtet, safremt der ikke gribes ind. Disse regler er en
vasentlig forbedring i forhold til de tidligere, der kun kunne anven-
des inden for en dagninstitution, idet de nu regulerer al magtanven-
delse pa hele servicelovens omrade. Der er lagt meget vaagt pa at
sikre den enkeltes retssikkerhed, f.eks. ved at bed utninger om tvangs-
indgreb overvages af Det sociale Naavn, som er et uafhaangigt organ.

Handicapbegrebet 20 ar efter udlasgningen

Som dllerede beskrevet har der vagret en fortsat udvikling i samfun-
dets taankning om handicapbegrebet i de forlgbne 20 &. Ikke dene
har lovgivningen udviklet sig. De faktiske tilbud til handicappede og
ikke mindst udviklingsheammede har vaget i hastig udvikling — ogsa
langt videre end det var forventningerne i 1980.

Tanken om fuldstandig “normalisering”, som var staakt fremme
ved udlasgningen, er sdledes i vaesentligt omfang blevet suppleret
med en forstaelse for, at handicappede ogsa har et behov for tilpas-
sede tilbud. | &rene lige efter udlaggningen blev det for eksempel en
del steder forsggt at integrere naesten alle handicappede barn i den
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almindelige folkeskole. Det ferte til nederlag for mange af disse
barn, som blev “den dumme’ i et stort milja. Derfor er politikken i
dag lidt mindre “normaliserende”. Men til gengadd laegges der i de
skoler og andre aktiviteter, der tilbydes handicappede, vaggt pa at
skabe gode rammer omkring en egenkultur for ligesindede. Det er i
og for sig 0gsd “normalt”, idet det moderne samfund rummer en klar
tendens til at ligesindede af alle dags finder sammen i subkulturer,
der dyrker det fadles searpraa.

Handicappede har i dag de samme rettigheder i samfundet som
andre borgere. Samtidigt gives der fra samfundets side omfattende
tilbud om behandling og stette, som sigter pa at den handicappede
har samme muligheder for personlig udvikling og et aktivt liv, som
andre. Disse tilbud er ikke altid helt de samme som tilbydes andre,
men netop tilpasset, sa de giver den handicappede mest mulig stette
til at kompensere for sit handicap. Den nye malsagning er noget i ret-
ning af “et liv pd egne praamisser”.

Det er sdledes nemt at fastsld, at handicapbegrebet har andret sig
siden 1980. Det ska ogsa vage min pastand, at denne udvikling ogsa
i vassentligt omfang er en falge af udlaggningen. Nutidens syn pa
handicappede er i stort omfang dannet under indtryk af de store for-
andringer i de faktiske vilkar for brugerne, der er skabt af de lokale
myndigheder efter udlaggningen.

Nu som dengang er der en afstand mellem det aktuelle handicap-
syn og de vilkar, der faktisk kan tilbydes. Det er lige nu isaar tydeligt
pa spargsmdlet om boligstandarden i de offentlige tilbud. Men hvis
ale gnsker alerede var opfyldt, ville det vaere udtryk for, at handi-
cappolitikken var alt for u-ambitigs. Der skal heletiden vaare nye mal
a arbejde efter.

15



20 ar med Det Centrale
Handicaprad

Palle Smonsen,
formand for Det Centrale Handicaprad,
tidl. social- og finansminister

Det Centrale Handicaprad blev etableret for snart 20 ar siden. To arti-
er, hvor centrale handicappolitiske begreber som sektoransvar, til-
gamngelighed og ligebehandling for alvor kom pa dagsordenen. Radets
nuvagende formand ger status over de seneste tyve ars udvikling.

Baggrunden for oprettelsen af Det Centrale
Handicaprad

Det Centrale Handicaprad blev etableret i 1980, da den davagende
central e statslige handi capsaarforsorg blev nedlagt og opgaverne over-
givet til amterne og kommunerne.

Under saarforsorgen havde der siden 50’ erne eksisteret naevn in-
den for de enkelte forsorgsgrene: Et blindenaevn, et devensavn, et
tungherenae/n og fra 1970 ogsa et vejledende rad for andssvagefor-
sorgen. | ale disse naevn var der deltagelse af brugerrepraesentanter,
men med nedlamgelsen af saaforsorgen blev ogsa disse naevn ned-
lagt.

Brugerne og brugernes organisationer var i den forbindel se starkt
bekymret for, om man derved ville miste indflydelse pa udviklingen
af den centrale overordnede handicappolitik. Organisationerne pres-
sede derfor voldsomt pa for at fa davaerende socialminister Eva Gre-
dal til at etablere et centralt handicaprad, som skulle rédgive socia-
ministeren om alle spargsma af relevans for handicapomradet. Det
lykkedes, og der blev gennemfert en aandring af den sociale styrel-
seslov, hvorved der i juni 1978 blev oprettet et centralt handicaprad.
Radet holdt sit farste made den 7. marts 1980.

En af de vigtige nyskabelser ved etableringen af Det Centrale
Handicaprad var — set i forhold til de tidligere réd og naevn under
Saaforsorgen — at radet fik en langt bredere sammensagning. Ganske
vist bestod selve radet — udover formanden som blev den fhv. ar-
bejdsminister Erling Dinesen — i starten aene af repraesentanter fra
Socialministeriet/Socialstyrelsen, de kommunale organisationer og
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brugerrepraesentanter. Men som noget nyt blev der til radet knyttet
syv salige sagkyndige fra de gvrige ministerier.

Sektoransvar som handicappolitisk princip

Bredden i den handicappolitiske indsats var sdledes et tema, som
rédet allerede ved sin etablering var staarkt optaget af. Pa det farste
mgade, som blev afholdt 7. marts 1980, konstaterede formanden sdle-
des, at handicapproblemer ikke blot er noget, som man beskedtiger
sig med under Socialministeriets omrade. Handicapproblemer rak-
ker meget laangere ud, ja, har relation til naesten ale sider &f tilvee
relsen.

Ngdvendigheden af at arbejde tvaargdende — nadvendigheden af at
fa fastsldet det sdkaldte sektoransvarlighedsprincip — afspejler sig
ogsdi to af de sager, som kom til at spille en ganske stor rolle i R&
dets arbejde de farste ar: Trafikomradet og ikke mindst etableringen
af det der endte med at blivetil deindividuelle karsel sordninger samt
etableringen af en skrivetelefonordning for dave.

Det Centrale Handicaprad kaampede sammen med handicaporga-
nisationerne op gennem 80’ erne en hard kamp for at fa disse to ord-
ninger etableret efter princippet om sektoransvar, d.v.s. for at fadisse
ordninger placeret —ikke i Socialministeriet — men hos de myndig-
heder, som i gvrigt var ansvarlige for trafik- og teleomradet. Og det
lykkedes. De individuelle karselsordninger blev —og er fortsat —am-
ternes ansvar som en del af den kollektive trafik, mens skrivetelefo-
nen blev placeret hos telesel skaberne som en integreret del af deres
forpligtelse il at levere teletjenester til befolkningen i avrigt.

Der er sdledesingen tvivl om, at en af Radets mest markante han-
dicappolitiske sgjre op gennem 80'erne var, at man i udprasget grad
var med til at fa sektoransvarlighedsprincippet knassat som et grund-
laggende og centralt handicappolitisk princip. Det afspejler sig i de
anfarte eksempler, men det kom ogsatil udtryk i Radets bidrag til de
ganske mange handicappolitiske folketingsdebatter, som det blev til
i lgbet af 80’ erne. Gang pa gang slog et enigt Folketing fast, at han-
dicappedes problemer skal Igses dér, hvor de opstar — altsd i over-
ensstemmelse med sektoransvarlighedsprincippet — og det var ikke
mindst et resultat af Det Centrale Handicaprads pavirkning af Folke-
tinget.
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Radet traeder i karakter

For enhver ny organisation tager det tid at vinde fodfaeste og fa gen-
nemdag pa sit omréde. Og det gjorde det ogsa for Det Centrale
Handicaprad. Laeser man beretningerne fra radets farste ti-ar igen-
nem, s3 konstaterer man en stigende og stadig bredere aktivitet, men
0gsa en aktivitet, som i meget vaesentligt omfang er styret af ude fra
kommende opgaver. Ikke mindst de meget sma gkonomiske og per-
sonalemaessige ressourcer til sekretariatsbetjeningen af radet gjorde
det meget vanskeligt at fare en mere udadrettet og proaktiv linie.

Raédets egentlige gennembrud kom i 1993, da det lykkedes radet at
fa vedtaget folketingsbes utningen om ligestilling mellem handicap-
pede og ikke-handicappede. Folketingsbeslutningen betad et gen-
nembrud pa to méder.

For det farste demonstrerede forlgbet op til vedtagelsen af beslut-
ningsfordaget, at rédet nu havde udviklet de politiske og taktiske
“muskler”, som er nedvendige for at faen sdan vedtagel seigennem.
Den forudgdende meget grundige diskussion om rédets reaktion pa
den amerikanske antidiskriminationslovgivning; radets evne til at
finde en enig holdning i den diskussion og efterfglgende evne til at
formulere en dansk model, der bygger pa dialog og samarbejde som
alternativ til den anti-diskriminationslovgivningsbglge, som fra USA
slog ind over Europa, blev kulminationen pa den politiske udvik-
lingsproces, radet havde gennemlevet siden etableringen i 1980. R&
det var blevet politisk modent og tradte i karakter.

For det andet medfarte vedtagel sen af folketingsbeslutningen, at
der blev etableret et ligebehandlingscenter for handicappede. Det be-
ted, at der blev tilfert nye ressourcer til handicapomradet i alminde-
lighed og til Det Centrale Handicaprad i seardeleshed. | kraft af Lige-
behandlingscentret fik vi i radet det instrument og de ressourcer, som
var helt nadvendige, hvis radet skulle videreudvikle sig fra at veare
kommenterendetil at blive formulerende i den handicappolitiske dis-
kussion.

Med 8 nye fuldtidsstillinger kunne centret og dermed ogsa rédet
ikke alene foretage en langt grundigere sagsbehandling og research i
forhold til de traditionelle heringer, men det blev ogsa muligt at
iverksadte egne undersagelser og analyser inden for omrader, som
rédet gnskede at sadte pa den handicappolitiske dagsorden. Réadet
blev i stand til at sedte sin egen dagsorden.
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Resultater af radets arbejde

Samspillet mellem rédet som et interessepolitisk dialogorgan mellem
myndigheds- og brugerreprassentanter og ligebehandlingscentret som
dokumentationscenter gav radet et helt andet grundlag at agere poli-
tisk pa. Radet har i kraft af den dokumentation, der er blevet produ-
ceret i centret, varet i stand til at sadte fokus pa temaer og problem-
stillinger, som har faet ganske stor handicappolitisk betydning.

Det gadder bl.a. det fokus, der langt om laange er kommet pa til-
gangelighed — og her tanker jeg pa tilgaangelighed i ordets bredeste
forstand. Anayser af tilgengeligheden til folkeskoler, biblioteker,
offentlige hjemmesider og nu senest apoteker har givet radet et sta-
tistisk materiale p& handen, som myndighederne har meget svaat ved
at sidde overherigt. Resultatet er, at regeringen har lavet en overord-
net handlingsplan for fysisk tilgeangelighed, som er fulgt op med de-
tailplaner fra By- og boligministeriet og Kulturministeriet, mens
Forskningsministeriet har udarbejdet retningdinier for tilgeangelige
hjemmesider pa Internettet.

Tilsvarende har analyser af de tidsubestemte retsfalger til udvik-
lingsheanmede, handicappedes mulighed for at adoptere og ikke
mindst en lang raskke analyser og undersagelser pa arbejdsmarkeds-
omradet vaaet medvirkende til bade foraget opmasrksomhed og i
mange tilfadde ogsa helt konkrete lovgivningsinitiativer, som klart
har forbedret handicappedes ligestilling i samfundet.

Nar jeg skal pege pa resultaterne af rédets arbejde, sa er det ogsa
helt nadvendigt at pege pa de initiativer, der pa det seneste er taget
for at styrke forskningsindsatsen inden for handicapomradet. Radet
har gennem en lang arrakke gnsket en styrkelse og udvidelse af den
handicaprelaterede forskning i Danmark. Og det er nu lykkedes.
Efter et meget frugtbart samarbejde med Sociaministeriet og Social-
forskningsingtituttet (SF1) er det nu lykkedes at fa tilvejebragt til-
strakkeligt med midler til, at SFI har kunnet sgsadte et ganske om-
fattende og ambiti st forskningsprogram inden for handicapomradet.

Samspillet mellem réad og center

En af de meget principielle maakesager, som radet har arbejdet med
i &revis, er gennemfarelsen af sektoransvarlighedsprincippet og af-
skaffelsen af det dobbelte optagel sessystem pa de videregdende ud-
dannelser. | 1997 bad r&det sa ligebehandlingscentret om at udarbej-
de et notat, som skitserer en mode! for, hvordan sektoransvaret pa de
videregdende uddannelser kan gennemfares i praksis. Ligebehand-
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lingscentret udarbejdede derefter et modelnotat, som detaljeret be-
skriver de elementer, som skal indgd i en reform af uddannel sessy-
stemet, hvis sektoransvaret skal gennemfares. Pa baggrund af nota-
tet tog radet sa sagen op politisk. Ferst i form af en dreftelse i radet
og efterfglgende direkte over for undervisningsministeren pa et mg-
de. Parallelt hermed skabte sivel rédet som centret en ganske be-
tydelig presseomtale af problemstillingen. Og det satte for alvor den
sag pa dagsordenen. | gieblikket ved vi ganske vist ikke, om sagen
falder ud til r&dets fulde tilfredshed, men forlgbet demonstrerer un-
der alle omstaandigheder pa udmaaket vis, hvordan samspillet mel-
lem rédet og ligebehandlingscentret fungerer, ndr det fungerer bedst.

Det tvaarministerielle ministerudvalg

Jeg indledte med at papege den betydning, radet har haft i forhold til
at fa erenlyd for sektoransvarlighedsprincippet. Og det er langt hen
ad vejen lykkedes at faforstael se og accept for princippet —ogsa selv
om det under tiden kan knibe med at omsadte ord til handling.
Undervejsfrafesttalerne og ud til det niveau, hvor det rent faktisk far
konsekvenser for den, der lasgger fliserne eler designer hjemmesi-
den, sker det ikke saddent, at ansvarligheden fordufter op i det bla
Det, der skulle vage alles ansvar, bliver ingens ansvar.

Samtidig ma vi ogsa konstatere, at flere og flere af de problem-
stillinger vi beskadtiger os med ofte gér pa tvaa's af sektorerne og
kreaver flere sektorers samarbejde. Handicappedes adgang til infor-
mation, tilgeangelighed, retssikkerhed, overgangen fra uddannel se til
arbgide etc. er ale eksempler pa problemstillinger, som ikke kan
|@ses isoleret inden for et enkelt ministeromrade.

Derfor har det vagre vigtigt for radet at fa regeringens opbakning
til etablering af et tvargdende udvalg pa hgjeste niveau, som kan
sikre sammenhaangen og koordinationen i handicappolitikken —og et
udvalg, som kan fungere som dialogforum patveas af de enkelte mi-
nisteromrader.

Radet er derfor meget tilfredse med, at regeringen her i efteraret
har bed uttet at nedsadte et ministerudvalg, som skal sikre implemen-
teringen af FN's Standardregler om lige muligheder for handicappe-
de. Dermed har vi faet det tvaargaende organ, som kan lgfte de opga-
ver, som ligger i graanselandet mellem to eller flere ministeromrader,
0g det organ, som kan sikre varetagel sen af de handicappolitiske pro-
blemstillinger, som gar patvags af ministerierne.
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Rustet til det 2100 arhundrede

Der er nu snart gdet 20 & siden udlaggningen af saaforsorgen og 20
ar siden etableringen af Det Centrale Handicaprad. Meget er sket i de
tyve & — og meget er sket under medvirken af Det Centrale Handi-
caprad. Den danske mode!, som bygger paudvikling i dialog mellem
myndigheder og brugere, har efter min bedste overbevisning vist sin
livskraft. Der er ndet mange resultater, og dansk handicappolitik stér
paingen méde tilbage for andre lande, som har valgt andre modeller.

Med det nye ministerudvalg fuldbringer regeringen den statdige
handicappolitiske treklang: ligebehandlingscentret som dokumenta-
tionsenhed, radet som det politisk handlende dialogforum og mini-
sterudvalget som politisk beslutningstagende. Vi har i dag en organi-
satorisk struktur i den overordnede statslige del af handicapgeografi-
en, som er rustet til det 2100 &rhundrede.

Men der er ikke tid til at hvile palaurbagrerne. Et er at have struk-
turen pa plads, noget andet er naturligvis at sikre, at problemerne bli-
ver lgst. Og der er rigeligt at tage fat p& Det gedder ikke mindst pro-
blemerne med fysisk tilgaengelighed, handicappedes lige adgang til
uddannel se og arbej de samt retssikkerhedsproblemer som konsekvens
af den @gede decentralisering

Endelig kommer der jo ogsa nye problemer til. Den meget massive
anvendelse af informationsteknologi pa stort set alle samfundsomré-
der kan — hvisvi ikke kender vores besggel sestid — meget vel udvik-
le sig til et tilgeangelighedsproblem af samme dimension som det, vi
kender pa bygningsomradet.

Jeg er desvaare nadt til at konstatere, at der formentlig ogsa er
arbejde at udfare for Det Centrale Handicaprad de naeste 20 ar.
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Saerfor sorgens Fata M organa

Svend Jensen,
tidl. landsformand for Dansk Blindesamfund, tidl. formand for DS
(De Sanvirkende Invalideorganisationer, red.)

Allerede ved nedsadtelsen af socialreformkommissionen i 1964 stod
det klart, at den samfundsmaessige udvikling gik i retning af en sta-
dig stigende decentralisering af vore administrative systemer med
det formdl at flytte ansvar og opgavevaretagelse fra centrale til
decentrale politiske og administrative organer. Denne gnskede ud-
vikling kunne imidlertid farst tage fart efter gennemfarelse af Kom-
munalreformen i 1970. Denne reform sigtede mod at skabe et lokalt
administrativt system, der kunne imadekomme gnsket om at admi-
nistrere udfra princippet om, at afgerelser skal traeffes sa teg pa bor-
geren som muligt samtidig med, at princippet om bagedygtighed til-
godeses.

De mdl for kommunestarrelser, man den gang lagde til grund for
inddelingen, beted bl.a., at omkring en tredjedel af de nye kommuner
havde under 10.000 indbyggere, men med den forudsigelige op-
gavefordeling mente man ikke, det ville vaae det store problem. End-
videre affandt man sig med, at hovedstadsproblemerne ikke blev 1ast.

Socialreformkommissionen havde imidlertid allerede peget p3, at
Andssvageforsorgen og den evrige ssaforsorg burde udlasgyges fra
staten til amter og kommuner, og det kan nok undre, at man troede
pd, at de sma af de nye kommuner skulle kunne klare disse hgjt spe-
cialiserede opgaver.

Politikernes lyse og glade barnetro holdt imidlertid ved, selv efter
udlaegningen af Invalideforsikringsretten til 15 lokalnaevn, der stort
set af skaffede begrebet lighed for loven, selv efter udlaggningen af
revalideringen, der medferte, at denne vigtige opgave stort set gik i
sté og efter udlasgningen af statshospitalerne, der skabte utilfredshed
savel hos patienter som hos pargrende.

Den 21. oktober 1975 faldt klokken sdi slag for ndssvageforsor-
gen og den gvrige ssaforsorg, for da beduttedes det at nedsadte et
udvalg til forberedelse af udlaggningen af dette sidste sterre omréde.
Det ma naturligvis uden videre indrammes, at statens varetagelse af
opgaverne pa dette felt ikke just var saarlig glansfuld, og man kunne
maske godt have den opfattelse, at amter og kommuner ikke kunne
gere det darligere. | DSI og en lang raekke handicaporganisationer

22



var man imidlertid af den opfattelse, at udlasgningen af disse sarbare
omréder ikke var gnskvaardig. Man mente der, at omrédets proble-
mer, som der alts var mange af, skulle l@ses indenfor det hidtidige
statslige system og under fortsat statsligt ansvar.

Disse synspunkter blev tilkendegivet overfor udvalget i en lang
raekke skriftlige henvendelser, der blev optrykt som bilag til udval-
gets betakning, (Betaamkning nr. 781, 1976).

Omfanget af denne udlaggning var ikke stort malt pa klienter og
personale. For dndssvageforsorgens vedkommende drejede det sig
om rundt regnet 22.000 klienter og 11.000 ansatte, og for den gvrige
saaforsorg om sma 6.000 klienter og omkring 2.800 ansatte.

Klienter og personale i den evrige saaforsorg kan fordeles pa 6
forskellige forsorgsgrene, og det fremgar derfor klart, at grupperne
hver for sig er og var meget sma. Det var da ogsa klart — ogsa for
udvalget — at de bestdende lands- og landsdel sdaskkende institutioner
skulle bevares, og uenigheden gik derfor alene pd, hvem der skulle
vage ansvarlig for institutionernes drift.

Antalsmasssigt var der atsa tale om et meget lille omrade, ogsd
malt i forhold til sterrelsen af den samlede handicappopulation. Da
der imidlertid var tale om klienter med et massivt bistandsbehov, var
omrédet gkonomisk set ganske tungt.

Udlasgningen var en sdkaldt administrativ reform, der var et led i
en omkalfatring af den statslige sektor. Mdlet var, at den individori-
enterede betjening af borgerne skulle flyttes, sledes at staten alene
skulle tage sig af de generelle forhold. Udlasggningen skulle derfor
ogsa finde sted p& en made, der indplacerede de forskellige ydelser i
de systemer ude i landet, som leverede samme type ydelser til bor-
gerne i amindelighed. Man opl gste altsa totalforsorgen og erstattede
den med specialtilbud leveret af det almene system.

Her som sa ofte andre steder blev udlasgningen og den dertil he-
rende indpasning i lokalsystemerneimidlertid ikkefart helt igennem,
idet arbgjdsmarkedsomradet ikke blev integreret i det almene ar-
bejdsmarkedssystem, men forblev i det sociale system.

Man kan ikke sadge en reform, der alene lanceres som en admi-
nistrativ reform. Der skal andre boller pa suppen, og det kom der s&
Reformen skulle naturligvis fremme handicappedes integration i det
almindelige samfund, og den skulle fremme mulighederne for, at
handicappede kunne leve en tilvegelse si nag det normale som
muligt.

Som allerede naavnt, var der altsii den sdkaldte gvrige saaforsorg
tale om meget sma grupper, og det presgede salvfelgelig ogsa de
respektive handicaporgani sationer.
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Pa flere omrader var det jo sidan, at det dominerende antal med-
lemmer var personer, der havde erhvervet deres handicap i ungdom-
men eller voksenalderen. Der var altsi tale om en gruppe, der havde
helt andre forestillinger og holdninger til det at vaae handicappet,
idet deres viden om og — holdning til — et handicap havde udgangs-
punkt i ikke-handicappedes holdninger og forestillinger.

Uanset disse forskellige udgangspunkter havde og har grupperne
naturligvis en rakke fadlestrak, herunder behovet for seaforanstalt-
ninger for bl.a. at blivei stand til at integrere sigi “ normalsamfundet”.

I handicaporgani sationerne havde man naturligvis den holdning,
at mulighederne for at opnd en integreret tilvaaelse skulle vege sa
optimale som muligt, for at sdmange som muligt skulle vadge denne
mulighed, men det burde dog ogsa sikres, at de, der foretrak en se-
gregeret tilvagelse, kunne fa et godt liv. Devegruppen havde her
naturligvis en saglig holdning pa grund af sprogproblemet.

De principielle holdninger omkring integration var én ting, virke-
ligheden var til tider ganske anderledes. Eksempelvisvar der i mange
ar efter afslutningen pa 2. Verdenskrig stor mangel pa boliger gene-
relt og specielt stor mangel, hvis det drejede sig om boliger m.v.
beregnet pa at imgdekomme handicappedes saalige behov.

Nogle organisationer satte praksis over principper og byggede
saglige boliger og ple ehjem og heanmede derved den gnskede inte-
gration, men |gste til gengadd et patraangende problem.

| 1980, da udlaegningen var en kendsgerning, rustede organisatio-
nerne sig satil at mgde de nye udfordringer og herunder navnlig at
bidrage til, at integrationstanken og tesen om normalisering blev
realiseret pa en made, der skabte valgmuligheder for den enkelte.

Hvordan gik det sa?

Udviklingen af den danske velfaardsmodel skete bl.a. udfra en poli-
tik, der fremmede generaliseringen fremfor individualiseringen, og
der skabtes ordninger af bred karakter, der kunne imadekomme be-
hovene hos sa mange som muligt. Disse tendenser fortsatte efter ud-
laggningen og farte naturligvis til et system, hvor ressourcerne blev
spredt sa meget, at ingen kunne hjad pes effektivt.

Det manglede ellersikke pa politiske positive tilkendegivel ser. P&
internationalt plan vedtog man deklarationer om handicappedes ret-
tigheder. Forenede Nationer deklarerede det international e handicap-
& og handicappedesti ars program blev vedtaget.

| forbindelse med udvalgsarbejdet forud for udlasgningen afhol dt
DSl en konference, hvor davearende sociaminister Eva Gredal i sin
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tale bl.a. sagde: “ Det er mig imidlertid magtpaliggende at da fast, at
staten hverken kan eller vil fraskrive sig ethvert ansvar for de han-
dicappedes velfeard ved at overfare det umiddelbare ansvar for saer-
forsorgsopgaverne til kommuner og amtskommuner. Selvom udlaag-
ningen forekommer mig gnskelig af socialpolitiske arsager, ma den
ikke ske pa en sddan made, at man glemmer de saalige hensyn, der
udspringer af, at de handicappede grupper udgar en meget beskeden
del af befolkningen. Det er ikke acceptabelt for nogen parter, at han-
dicappede noget steds i landet lades i stikken. Derfor kan jeg meget
vel forestille mig, at vi vil veare ngdt til at opbygge styringsmidler
indenfor en udlagt saxrforsorg.”

Det var en flot tilkendegivelse fra landets sociaminister, og den
bidrog uden tvivl til at berolige mange nervase.

Noget af det farste, der pa det politiske plan skete efter udlasgnin-
gen, var imidlertid, at den socialdemokratiske sociaminister Ritt
Bjerregaard i det internationale handicapar 1981 gennemfgarte en
rakke lovindgreb direkte rettet mod handicappede.

Det avorligste ved disse indgreb var, at princippet om kompensa-
tion for handicap blev undermineret ved at gare kompensations-
ydelser indteggtsafhaangige. Dette alvorlige tilbageslag blev gen-
oprettet efter regeringsskiftet i 1982.

Det var ogsa positivt, at Folketinget flere gange i enighed slog
fast, at dansk handicappolitik skulle basere sig pa princippet om sek-
toransvarlighed, ligesom allejo til stadighed var enige om, at vi skul-
le fremme integrationsmulighederne og sikre handicappede en tilvee
relse sd nag det normale som muligt.

Det blev imidlertid i udstrakt grad ved de smukke ord. Det kan
ogsa nu konstateres, at forudsaetningerne for integration og normali-
sering fortoner sig i tagen.

Et par eksempler kan illustrere dette. Handicappede barns inte-
gration forudsadter bl.a. skolegang i den amene folkeskole, der hvor
man bor. Flertallet af folkeskoler i Danmark er imidlertid utilgeange-
lige for barn med handicap. Forudsagningen for integration og nor-
malisering af tilvaaelse er adgang til information. Handicappedes
adgang til integration er imidlertid malt i forhold til befolkningen
som sddan naesten ikke eksisterende. Integration og normaliseret til-
vagelse forudsadter, at man rent fysisk kan komme omkring i sam-
fundet, bade inde og ude. Ikke engang nyanlasy udferes automatisk
med fuld tilgangelighed.

Det ma altsa konstateres, at Eva Gredals forudsagtning om sikring
af handicappedes muligheder i et nyt decentralt system desvaare
ikke har holdt under den efterf@lgende udvikling.
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De seneste ars udvikling kan imidlertid tyde p, at tidevandet er ved
at vende, ikke mindst p& grund af indsatsen i Det centrale Han-
dicapréd. Det ma nemlig desvaare konstateres, at indsatsen fra orga-
nisationernes side i perioden siden 1980 ganske vist har veget sa-
deles intensiv, men uden synderligt mange resultater.

Handicaporgani sationernes principielle positive holdning til inte-
gration m.v. kunne under de foreliggende omstaendigheder ikke
komme rigtig til udfoldelse, idet der altsd kun i beskedent omfang
var et samfund indrettet med hensyn til handicappede, og integration
var derfor, og er derfor, kun for de stagke.

Det billede, der tegner sig i dag, ligner faktisk til forvekding det
billede, man sa fer udlaggningen. Det gamle systems institutioner
lever stadig mere eller mindre i splendid isolation, men heldigvis i
betydelig grad i bedre bygninger. Sektoransvarligheden er ikke gen-
nemfert, hverken indenfor undervisningsomrédet eller i forbindelse
med arbejdsmarkedet — to nok sa betydningsfulde omrader. Organi-
sationsopbygningen falger stadig i det store og hele gamle saarfor-
sorgsinddelinger.

Balancen mellem generalisering og specidisering er altsd endnu
ikke faldet pa plads, og man ma altsi konstatere, at maet med
udlasgningen ikke er ndet. Det ville vagre interessant, hvis nogen ville
patage sig at undersgge arsagerne hertil, for 20 & er dog en ganske
lang tid, ikke mindst set i lyset af hastigheden i samfundsudvikling-
en som s&dan.
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Er de sma handicapgrupper
blevet usynlige?

Poul Liineborg,
|andsformand for Dansk Blindesamfund

Dette spargsma repraesenterer en meget vaesentlig problemstilling,
som ma indgd i de igangvaaende overvejelser om den fremtidige
organisering af amtskommunernes tilbud til handicappede, tyve &
efter udlaggningen af andssvageforsorgen og den evrige saarforsorg.
Siden denne udlaggning er synsomrédet pa det amtskommunale plan
gkonomisk ekspanderet meget betydeligt. Jeg er blevet opfordret til
at belyse, om denne ekspansion har medfert en sterre synlighed for
gruppen af blinde. Hvis udviklingen af de amtskommunale tilbud
ikke har medfart en sadan sterre synlighed, gnskes tillige en beskri-
velse af baggrunden herfor.

Mit udgangspunkt for at bidrage til en beskrivelse af den rejste
problemstilling er mit engagement indenfor blindeomradet igennem
de sidste 30 &. Jeg vil tage udgangspunkt i blindeforsorgens udlasg-
ning og give en kort beskrivelse af udlasgningen pa dette omrade for
at belyse synligheden af gruppen af blinde. | det falgende vil jeg i
stedet for blindeforsorgen benytte mig af begrebet blindesagen i
Danmark, dette begreb omfatter alle aktarer og initiativer pa omré
det.

P4 trods af dette snaavre udgangspunkt for naavaaende artikel,
formoder jeg, at mine betragtninger overordnet repraesenterer nogle
traek, som ogsa er relevante for bedgmmelsen af andre sma handi-
capgruppers synlighed, efter at amtskommunerne igennem de sidste
tyve & har haft ansvaret for omrédet.

Den problemstilling, som skal forsgges belyst, hviler pa den anta-
gelse, at blindesagen i Danmark, i kraft af den stedfundne udvikling
frem til udlaggningen i 1980, blev betragtet som en ssardeles synlig
virksomhed. Der er ingen tvivl om, at udgangspunktet for arbejdet i
Dansk Blindesamfunds ledelse frem til organisationens 75 &rs jubi-
laaum i 1986, hvilede pa en sadan antagelse. Det samme gjorde den
virksomhed som udgik fra Blindeingtituttet i Kgbenhavn, pa Refs-
nassskolen i Kalundborg (barneskole for blinde, red.) og som siden
1960’ erne blev varetaget af medarbejdere i centraladministrationen,
indenfor folkeskolen og indenfor revalideringscentrene med henblik
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pa at realisere malsagningen om, at blinde kunne integreres i folke-
skolen og uddannes i de almindelige uddannel sesinstitutioner.

Ved vurderingen af i hvilket omfang gruppen af blinde er synlige
eller g, ska man erindre sig om gruppens starrelse. Gruppen af
blinde og staarkt svagsynede er heldigvis numerisk en beskeden
befolkningsgruppe. | dag skennes den samlede gruppe af synshandi-
cappede ifalge WHO's definitioner at udgere ca. 1% af befolkning-
en, d.v.s. ca. 50.000 personer. Mennesker, hvis synsstyrke varigt er
nedsat til 6/60 af normalt syn eller mindre, henregnes traditionelt i
Danmark til gruppen af socialt blinde. Denne gruppe udger skens-
masssigt 20.000 personer. Der foreligger ikke ngjagtige opgerelser
over antallet af synshandicappede borgere i Danmark. Siden 1960
erne og indtil for ca. 10 & siden har man ment, at gruppen af socialt
blinde udgjorde ca. 2,6 promille af befolkningen, d.v.s. ca. 12.000
personer svarende til antallet af Dansk Blindesamfunds medlemmer.

Det var farst med 70’ ernes sociareform, at der blev ivaaksat en
systematisk indsats overfor den samlede gruppe af sociat blinde bor-
gere, medens fokus indenfor de sidste 10-15 & i stigende grad er ble-
vet rettet mod den samlede gruppe af mennesker med synshandicap.
Denne tendens er for alvor blevet forstaaket med serviceloven fra
1998.

Jeg har ovenfor haevdet det synspunkt, at blindesagens udevere
frem til udlaggningeni 1980, var af den opfattelse, at der var stor syn-
lighed omkring gruppen af blinde og staakt svagsynede og de ini-
tiativer, som samfundet stillede til rédighed for denne gruppe. Da
spergsmalet om rigtigheden af denne péstand ikke lgbende er blevet
verificeret gennem meningsmalinger, skal jeg i det felgende anfare
nogle elementer fraudviklingen pd omré&det, der understetter min pa-
stand om blindesagens synlighed frem til udlaegningen i 1980.

1. Udviklingen af de farste undervisnings- og optramingstilbud over-
for blinde blev allerede etableret pa privat initiativ i begyndelsen
af det nittende arhundrede. Oprettelsen af Det Kgl. Blindeinstitut
i 1858 og udskillelsen af undervisningen af blinde og staarkt svag-
synede bern 40 &r senere til Refsnaesskolen repraesenterer samfun-
dets synlige indsats overfor denne befolkningsgruppe. Blindefor-
sorgens mangedrige historie og tradition bidrager i sig salv il
omrédets synliggerel se.

2. Alle blinde der modtog undervisning og erhvervsmasssig optree

ning pa blindeinstitutterne blev herigennem bevidstgjort om eget
vaad og om behovet for et organisatorisk fadlesskab, hvilket
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resulterede i stiftelsen af Dansk Blindesamfund i 1911. Dansk
Blindesamfund skulle vaare blindes egen forening og blev dannet
som protest imod den velgerende forening “Danmarks Blinde”,
der var oprettet i 1883. Dette historiske udgangspunkt for Dansk
Blindesamfund har vaaret med til at skabe stor synlighed om blin-
desagen og om foreningens virksomhed til dato.

. Sdvel Folketinget som Landstinget vedtog i 1914 med udgangs-
punkt i en udtalelse fra Dansk Blindesamfunds stiftende made en
andring af fattigloven der betad, at blinde som den eneste handi-
capgruppe fik adgang til at modtage gkonomisk hjedp fra
fattigvaesenet uden tab af borgerlige rettigheder. Denne indsats har
bidraget til, at der pa et meget tidligt tidspunkt i udviklingen af
den danske socialovgivning blev gjort opmaarksom pa blindes
saalige situation.

. Erhvervsmaessig optraaning og beskadtigelse af blinde har selv-
sagt for Dansk Blindesamfund vaaet en maakesag ikke mindst i
farste halvdel af det tyvende &rhundrede. For Blindeingtituttet var
det fra instituttets oprettelse en hovedopgave at kunne sikre den
enkelte blinde gkonomisk uafhaangighed gennem arbejde efter
endt uddannelse. Traditionelle beskadtigelsesmuligheder sasom
organist, kurvemager og barstenbinder, blev i 30’ erne suppleret
med industrielt arbejde. | 1gbet af 1960’ erne og 70" erne blev disse
erhverv erstattet af forskellige former for kontorarbejde, herunder
telefonomstilling og muligheder for at gennemfare laangerevaren-
de teoretiske uddannel ser. Blindes beskadtigelse har gennem dle
arene pa helt afgarende made bidraget til at synliggere blindesa-
gen i det danske samfund. | dag er beskadtigelsen af blinde pa
amindelige vilkér for stazkt nedadg&ende. Ved indgangen til det
21. &rhundrede er mindre end 9,5% af personer i den erhvervsak-
tive alder i sddan beskadtigelse. Gruppen af sociat blinde i den
erhvervsaktive alder udger ca. 2.500 personer.

. Den ferste invalidepensionslov blev vedtaget i 1921. Synlig-
garelsen af blindes saalige situation gennem aandringen i fattiglo-
veni 1914 bidrog til en positiv fastlaggelse af praksis efter denne
lov og den senere udvikling af invalidepensionslovgivningen. In-
validepensionsloven har lige siden 2. Verdenskrig indeholdt regler
om saalige tillag til kompensation for f@lgerne af blindhed, disse
tillaeg har varet karakteriseret ved at vegre skattefri og uafhaangig
af indkomst og formueforhold. | dag findes regler om et sakaldt
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sagligt tillagy til blinde og svagsynede i den sociale pensionslov §
16 om bistandstillaag. Denne lovgivning har saledes utvivisomt
overfor lovgivere og myndigheder medvirket til at synliggere
blindes salige situation. De vassentligste bestemmel ser for blinde
og sterkt svagsynede i den sociale pensiondovgivning har vaaret
uaandret siden invalidepensionsoven fra 1965.

6. Blindekommissionen nedsat af Regeringen afgav i 1955 sin be-
taankning, der resulteredei vedtagelsen i 1956 af en saglig lov om
foranstaltninger overfor blinde og staarkt svagsynede. Det ligger i
sagens natur, at denne lovgivning har bidraget til synliggerelsen af
gruppen af blinde og stegrkt svagsynede som en handicapgruppe
med saalige behov. | Blindekommissionen blev begrebet social
blindhed indgdende beskrevet pa baggrund af praksis ved admi-
nistrationen af invalidepensionsovgivningen og pa grundlag af
erfaringerne med blindeingtitutternes virksomhed.

7. Blindekonsulenttjenesten blev igangsat af Blindekommissionen
som et forsag, og blev med blindeloven lovfaestet og udbygget til
et landsdakkende tilbud om specialradgivning overfor ale blinde
0g svagsynede. Blindekonsulenttjenesten har igennem sin godt
40-arige levetid frem til vedtagelsen af Serviceloven i 1998, ud-
viklet sin egen arbejdsform baseret pa en malsagtning om tidlig
indsats gennem hjemmebesgg hos nyblindblevne. Denne konsu-
lenttjeneste har pa afgerende méde bidraget til at synliggere den
meget store gruppe af addre borgere, der rammes af et synshandi-

cap.

Blindesagens historie rummer mange elementer, der kan fremhaares
til belysning af, hvorfor gruppen af blinde historisk set har vezret en
af de mest synlige sma handicapgrupper i det danske samfund. De
her naarnte elementer kan tillaggges starre eller mindre vasgt og kan
naturligvis suppleres med andre. Men uanset hvilke elementer der
fokuseres pd, sa faler jeg mig overbevist om, at konklusionen bliver
den samme, nemlig, at blindegruppen har evnet at fastholde stor syn-
lighed om Igsningen af sine problemer igennem hele det 20. &rhun-
drede.

Med Udlagningdoven i 1980 blev blindeforsorgens institutioner
udlagt til de amtskommuner, hvori de var beliggende. Udlagnings-
loven var som bekendt afslutningen pa 70 ernes socialreform. Det
beted, at kommuner og amtskommuner pa alle omrader fik ansvaret
overfor handicappede, herunder blinde og svagsynede.
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De efterfglgende trak beskriver nogle vaesentlige forudsagninger
som farte frem til udlaggningen af blindeforsorgen i 1980, og som har
prasget udviklingen af denne igennem de sidste 20 &r.

1. Undervisningen af bgrn og unge med synshandicap var frem til
vedtagelsen af blindeloven i 1956 Refsnaesskolens ansvar, safremt
den stedlige folkeskole var ude af stand til at pétage sig ansvaret
for en svagsynet elevs undervisning. Svagsynede elever, der ikke
kunne fglge det amindelige skoletilbud blev derfor henvist til
saalige svagsynsklasser pa Refsnassskolen. Det var indtil 1970
erne imidlertid kun en mindre del af de svagsynede skoleelever,
der blev henvist til undervisning pa Refsnaesskolen. Denne sagli-
ge skolepligt for synshandicappede barn blev fastholdt i blindelo-
ven, der tillige lovfeestede indberetningspligt af alle begrn og unge
med synshandicap. Allerede fa & efter blindelovens vedtagelse
begyndte et reformarbejde indenfor folkeskolen, der dbnede op
for, at synshandicappede barn pa dispensation kunne tilbydes inte-
greret undervisning i deres lokale skolevaesen. Denne decentrali-
sering af synshandicappede barns undervisning blev i |gbet af
1960 erne og 70’ erne udbygget med oprettelsen af regionale un-
dervisningscentre, der gradvist blev udbygget frem til 1980, fra
hvilket tidspunkt der i folkeskoleloven blev fastsat regler om, at
alle synshandicappede bgrn skulle tilbydes undervisning i det
kommunale skolevassen, hvorunder de harte. Denne gradvise de-
centralisering af skoleundervisningen blev ledsaget af en udbyg-
ning af konsulent- og rejselaaerordninger, der var knyttet til de to
blindeinstitutter. Disse konsulenttjenester bidrog til gennem &rene
at skabe starre forstdelse for, at ogsa gruppen af svagsynede ele-
ver havde et behov for et specialpaadagogisk tilbud. Efter 1980
blev synskonsulenterne, der bistar synshandicappede bern og un-
ges undervisning i folkeskolen, overfert til amtskommunerne.
Disse konsulenter var forpligtet til at bista sdvel svagsynede som
bern og unge, hvis synsnedsadtelse |4 under gramsen for social
blindhed.

2.1 1960 tradte Revalideringsloven i kraft, og med denne blev der
overalt i landet oprettet regionale centre til at varetage denne
opgave. Revalideringscentrene dbnede op for, at der decentralt
kunne ivaaksadtes erhvervsmaessig optraaing og uddannelse af
bl.a. blinde og stearkt svagsynede i det amindelige uddannel ses-
system. Blinde og stagkt svagsynedes traditionelle uddannel ser
blev i stigende grad forkastet og blev i 60’ erne for manges ved-
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kommende afl st af optraming til industriarbejde. Blindeinstituttet
etablerede en saalig uddannelse af blinde telefonister og oprette-
dei 1971 studienaarnet, for at vurdere bogligt orienterede uddan-
nelsesgnsker og sikre de nadvendige studiematerialer og hjadpe-
midler til gennemfarelse af sddanne uddannelser. Der var dtsatale
om en gradvis integration af synshandicappede i det almindelige
system for erhvervsmasssig optraming og uddannelse, medens
Blindeingtituttets rolle pa det erhvervsmaessige omréde gradvist
overgik til dels at yde rédgivning, traaing i blindhedskompense-
rende faadigheder samt produktion af studiematerialer m.v., dels
a tilbyde specielt tilrettelagte erhvervsmaessige uddannelser for
blinde.

. | slutningen af 60’ erne blev der i fritidsundervisnings ovgivning-

en skabt mulighed for, a hold med fem handicappede elever
kunne opna stettetil saaligt tilrettelagte kursusforleb. Dansk Blin-
desamfund har lige siden vedtagelsen af lovgivningen pa dette
omréde udviklet decentrale undervisningstilbud overalt i landet
gennem foreningens lokalafdelinger. Denne undervisningsvirk-
somhed er blevet suppleret med konsulentbistand og uddannelse
af lazreretil at foresta undervisning, savel indenfor almindelige fag
som indenfor blindhedskompenserende fag. Folkeoplysningslo-
ven aflgste i 1990 den hidtidige lovgivning pa dette omréde. Med
denne lovgivning blev decentraliseringen af omrédet til kommu-
nerne fuldt ud gennemfert. En s3 vidtgaende decentralisering af
denne virksomhed har medfert, at det udenfor de store kommuner
har vagret forbundet med stigende vanskeligheder at opretholde
det hidtidige aktivitetsniveau. Der er i flertallet af landets mange
sma kommuner ikke grundlag for at etablere folkeoplysningsakti-
viteter, der er saaligt tilrettelagt for blinde og steerkt svagsynede.

. For at viderefare en rakke af de undervisningsaktiviteter som saa-

forsorgen varetog, blev “Lov om kompenserende specialundervis-
ning til voksne” vedtaget i 1978 med ikrafttrasden i forbindelse
med udlasgningen i 1980. Ansvaret for undervisningsvirksomhe-
den i medfer af denne lovgivning blev pdlagt amtskommunerne,
der ifalge loven kan vadge at gennemfare virksomheden pa saali-
ge centre eller gennem overenskomster med private initiativtage-
re. Denne lov er en dansk saglov pa handicapomradet, som har
medvirket til at sikre kvalitet og udbygning af undervisning i han-
dicapkompenserende faardigheder m.v. i et decentralt system.



5. Udlasgningsloven indehol dt bestemmel ser om de sakaldte § 7-pla-
ner for at sikre, at den erfaring og ekspertise som ssaforsorgen
repraesenterede blev fastholdt i en overgangsperiode forud for
integrationen af virksomheden i den gvrige amtskommunale virk-
somhed. Dansk Blindesamfund tog sammen med relevante mini-
sterier og amtskommunerne initiativ til afholdelse af statuskonfe-
rencer fem og ti & efter udlagningen. Det blev pa disse klart, at
der i stigende grad var meget forskellige opfattel ser af opgavefor-
delingen mellem amterne og de landsdackkende institutioner pa
blindeomradet og finansieringen af disse institutioner. Disse
spergsmd blev udvalgsbehandlet bade i 1984 og i 1995 i et ud-
valgsarbejde under Amtsrédsforeningen, uden at disse anstrengel-
ser har tilvejebragt lasningen pa nogle fundamentale problemer,
som decentraliseringen har medfert.

6. Amtskommunerne fik med 70’ ernes socialreform ansvaret for
specialradgivningen pa handicapomradet. Med udgangspunkt heri
samt med udgangspunkt i erfaringerne fra virksomheden vedrg-
rende synshandicappede bgrn og unges integration i undervis-
ningsvaesenet, pabegyndte amtskommunerne i dutningen af 70’
erne, og navnlig efter saaforsorgens udlagning, en opbygning af
deres virksomhed for de sma handicapgrupper. Indsatsen overfor
blinde og svagsynede pa disse omréder blev sammen med virk-
somheden i medfer af “Lov om kompenserende specialundervis-
ning” samlet i centre, der i amtskommunerne har faet forskellige
betegnelser afhamgigt af, om de alene retter sig mod synshandi-
cappede dler g — synscentraer, synsinstitutter, kommunikations-
centre o.s.v. Denne virksomhed retter sig mod savel svagsynede
som personer, hvis synsnedsadtelse svarer til eller er mindre end
gramsen for socia blindhed. Koncentrationen af den amtskommu-
nale indsats har for avor taget fart efter vedtagelsen af Ser-
viceloven i 1998. Denne lov betad som bekendt, at amtskommu-
nernefik ansvaret for afprevning og bevilling af optiske- og infor-
mationsteknologiske hjadpemidler overfor synshandicappede.
Disse nye opgaver har i vassentlig grad bidraget til en udbygning
af amtskommunernes hidtidige rédgivnings- og informationsvirk-
somhed vedrgrende hjadpemidler samt til en udvidel se af den kon-
sulent- og rédgivningsbistand, som gennem arene er udviklet af de
amtskommunale ADL- og mobilitykonsulenter.

7.1 1993 tog Sociaministeriet og amtskommunerne initiativ til at
oprette videnscentre, herunder et videnscenter vedrgrende syns-
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handicap til at fastholde og udvikle den faglige kompetence i en
decentral opgavevaretagelse pa de forskellige handicapomréder.
Et initiativ som var en erkendelse af, at et decentralt system ofte
vil vage uden den nedvendige kapacitet, som en speciaiseret
kompetenceudvikling forudszdter pa de sma handicapomrader,
herunder omrédet vedrarende blinde og svagsynede.

8. Finansieringen af de landsdaskkende ingtitutioner er endnu uafkla
ret, ligesom det ikke er lykkedes at tilvejebringe en fastlasggel se af
fordelingen af opgavevaretagelsen mellem den virksomhed, der
ivaaksadtes af de enkelte amtskommuner overfor mennesker med
et synshandicap og den virksomhed, der tilbydes denne handicap-
gruppe pa de landsdaskkende institutioner. Med udgangspunkt i et
udvalgsarbejde under Amtsradsforeningen fra 1997 oprettedes i
1998 “Udviklingscentret for den amtskommunale specialrédgiv-
ning”. Dette udviklingscenter har bl.a. faet til opgave at beskrive
og stille forslag om en fremtidig samordning af amtskommuner-
nes indsats overfor mennesker med synshandicap med den virk-
somhed, der forestés af de landsdaskkende institutioner, af Viden-
center for Synshandicap og af Speciakonsulentordningen for
Blinde. Specialkonsulentordningen for Blinde er betegnelsen for
blindekonsulenterne efter at grundlaget for virksomheden er ble-
vet reguleret i Serviceloven.

Der er i ovenstdende redegerelse nogle udviklingstrak, som jeg
mener ma noteres, nar spargsmaet om blindeomradets synlighed far
og efter udlaggningen af saaforsorgen i 1980 skal vurderes. Udvik-
lingen igennem de 100 & der forlgb fra Blindeinstituttets oprettelse
i midten af det 19. arhundrede og frem til Blindekommissionen afgav
sin betamkning i 1955, er pragget af falgende forhold:

e Der er tale om en indsats overfor gruppen af helt blinde menne-
sker. Denne malgruppe udvides gradvist igennem &rene til i sti-
gende grad ogsd at omfatte starkt svagsynede og i en vis grad
0gsa svagsynede — antallet af blinde blev i 1911 opgjort til 1395
personer. Der er altsd tale om en indsats overfor en meget antals-
maessig lille befolkningsgruppe.

 Der er tale om en centraliseret forsorg baseret pa nogle fa synlige
landsdaskkende institutioner med kongelig autorisation.

e Der er tale om en statslig virksomhed, som kun i begraaset om-
fang medinddrager kommunale myndigheder.



Udviklingen fra 1960’ erne og frem til udgangen af det 20ende &r-
hundrede er i farste halvdel af perioden prasget af en gradvis de-
centralisering af opgavevaretagel sen overfor mennesker med syns-
handicap. Samfundsudviklingen gjorde det muligt i stigende grad at
medinddrage kommunale og regionale statsige myndigheder i ud-
viklingen af tilbuddene til mennesker med synshandicap. Efter ud-
laegningen af searforsorgen i 1980 er udviklingen prasget af falgende
karakteristika:

* |Indsatsen overfor mennesker med synshandicap omfatter alle per-
soner, der ifalge Verdenssundhedsorgani sationens definitioner kan
henfgres enten til gruppen svagsynede eller gruppen socialt
blinde, dvs. en gruppe der udger ca. 1% af befolkningen. Flertallet
af denne gruppe er mennesker med et starre eller mindre synligt
handicap som falge af deres nedsatte syn.

» Amtskommunerne har ansvaret for at tilvejebringe nadvendige til-
bud til den samlede gruppe af synshandicappede enten gennem
initiativer indenfor amtskommunens egen virksomhed eller gen-
nem henvisning til lands- og landsdel sdakkende institutioner.

» Statens ansvar for dele af opgavevaretagelsen, er med Service-
lovens vedtagel se afviklet.

Med udgangspunkt i ovenstdende, der beskriver udviklingen i ind-
satsen overfor blinde, kan man sdledes konstatere, at denne indsats
har vaaet ssardeles synlig frem til 70’ ernes sociareform. Med denne
reform blev der tilvejebragt de nedvendige forudssgninger for en
gradvis udvikling af indsatsen overfor blinde og staerkt svagsynede
til ogsd at omfatte den store gruppe af svagtseende personer, hvis
restsyn ligger over graansen for social blindhed. En effektiv indsats
overfor denne meget store gruppe, kan naturligvis kun realiseresi et
decentralt system.

Den udvidede malgruppe for indsatsen overfor mennesker med
synshandicap har tillige medfart et begrebsmaessigt aandret udgangs-
punkt for indsatsen. Den klassiske blindeforsorg tog sit udgangs
punkt i blindes saarlige situation med henblik p& pasdagogisk og tek-
nologisk at kompensere for det manglende syn i relation til at klare
dagligdagen, at gennemfare en uddannelse og at bestride et arbejde.
Amtskommunernes indsats efter seaforsorgens udlagning tager sit
udgangspunkt i det forhold, at det store flertal af malgruppen for
virksomheden, er mennesker med en vassentlig synsrest i behold. Det
er en afgerende opgave for amtskommunerne gennem optisk rehabi-
litering og igennem en special paadagogisk indsats at tilbyde en syns-

35



handicappet borger bistand til maksimalt at udnytte den enkeltes re-
sterende synsfunktion. Det aandrede udgangspunkt for amtskommu-
nernes virksomhed har da ogsa holdningsmasssigt givet anledning til
vassentlige andringer i den anvendte terminologi. Det er synsfunk-
tionen, det resterende syn og ikke blindheden eller det manglende
syn, der er udgangspunktet for denne terminologi — synscentraler,
synsinstitutter, synskonsulenter og synsinstrukterer er nogle af de
termer, som beskriver dette holdningsskifte.

Blinde og stagrkt svagsynede, der hverken kan laese eller orientere
sig ved hjadp af en synsrest, udger siledes en antalsmaessigt lille
gruppe ud af den samlede gruppe, som den enkelte amtskommunes
virksomhed pa dette omrade retter sig imod. Legsningen af de pro-
blemer, som denne gruppe star overfor, stiller krav om en hgjt speci-
diseret indsats, en indsats der er af en helt anden kompleks karakter,
end den indsats der skal tilbydes for at afhjadpe tilsvarende behov
hos mennesker med en anvendelig synsrest i behold. Hvorvidt amts-
kommunerne magter i fremtiden at fastholde stor synlighed omkring
gruppen af blinde i deres indsats pa synsomradet, er jeg endnu ikke
overbevist om. Der er selvsagt en naaliggende risiko for, at denne
ressourcekraevende minoritet blandt gruppen af synshandicappede
bliver marginaliseret i forbindelse med den Igbende prioritering &f,
hvorledes, der skal forholdes med de ressourcer, som den enkelte
amtskommune tiller til radighed for opgavevaretagelsen, denne
bekymring bekradtes af tilkendegivelser fra amtskommunernes an-
svarlige embedsmaand pa omradet. Der er derfor grund til at antage,
at gruppen af blinde er blevet mindre synlige i den amtskommunale
indsats efter ssaforsorgens udlaggning. Det bliver derfor en hoved-
opgave for arbejdet under “Udviklingscentret for den amtskommu-
nale specialrddgivning” at fastholde blindegruppens synlighed i den
fremtidige amtskommunale indsats overfor mennesker med syns-
handicap.
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Ting ta'r tid
— normaliseringsbegrebet set i et
fremadskuende tilbageblik

John Mdller, tidl. formand for DY, formand for LEV
(Landsforeningen Evnesvages Ve, red.)

Set i bakspejlets klare lys er der grund til bade at glasdes og til at
graammes over den udvikling, der har fundet sted i livsvilkarene for
mennesker med udviklingshaamning de sidste 20 &r. Grund til at glee
des, fordi udviklingsheanmede mennesker i dag lever et liv med ster-
re selvudfoldelse og selvbestemmelse end tidligere. Og grund til at
graammes, fordi den afgerende selvstamdighed stadig ikke er en rea
litet.

Ved udlaggningen af saaforsorgen fra stat til amt vidste vi ale —
bade politikere, pargrende og paedagoger — hvad vi enskede at forla-
de, og hvorhen vi gerne ville. | dag kan vi konstatere, at udviklings-
haammede ikke laangere eksisterer som en saalig gruppe mennesker
i den danske lovgivning. Og ikke nok med det — udviklingsheemme-
de udgar heller ikke laangere en synlig gruppe i samfundet. De er i
stedet — som enkeltindivider — blevet en del af det amindelige gade-
billede. Man mader dem i supermarkedet, i biografen, ved pgl sevog-
nen.

Netop som enkeltindivider er de imidlertid ogsa blevet langt mere
overladt til deres stattepersoner. Udviklingen har ikke resulteret i det
frie, selvstandige liv, fordi paadagogen er tradt ind og har overtaget
foraddrenesrollei forhold til den voksne udviklingsheemmede. | takt
med at udviklingshaammede — ganske som andre unge menneske,
der nér til skelsdr og alder — i langt hgjere grad end tidligere flytter
hjemmefra, traader paedagogen ind og overtager en lang rakke af de
funktioner, foraddrene havde i forhold til deres hjemmeboende barn.
Det udviklingshaanmede menneske fastholdes siledesi et afhaangig-
heds- og magtforhold, der er en afgarende forhindring for den selv-
standige, frie tilvaaelse.

Man kan med fuld berettigelse sparge sig selv, hvorfor ideerne
med og intentionerne bag normaliseringshestraebelserne tilsynela
dende ikke er lykkedes endnu. Lovgivningsmaessigt er searegler af-
skaffet, og administrativt behandles udviklingshaanmede mennesker
principielt som alle andre borgere. De benytter ogsa samfundets al-
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mindelige servicefunktioner som fx lage, tandlagge, frisgr mv. — og
siden midten af firserne er de ogsd boligmasssigt blevet en del af
lokalsamfundet. For ganske fa & siden fik de rettigheder som pen-
sionister — pa naesten lige fod med andre borgere, der pa grund af en
funktionsnedsadtelse ikke er i stand til at opretholde en erhvervsind-
tasgt. B&de de administrative, de funktionelle, de boligmasssige og de
gkonomiske rammer for et selvstandigt liv er slledes pa plads, men
dligevel er udviklingshaammede mennesker stadig underkastet andre
menneskers forgodtbefindende. Der kan vaae mange grunde hertil —
og at gennemtaanke disse grunde kan méaske ogsa pege pa nogle lede-
tréde for, hvordan vi kommer videre.

Det er nadvendigt at bryde med rollen som offer

| vores samfund tillader vi os en anden adfaad over for kommunika-
tionssvage mennesker end den adfaard, vi udviser over for menne-
sker, der kan formulere sig pd samme standardiserede méde som os
selv. Dette siger naturligvis noget om, hvad sproglig formulering
betyder for vores oplevelse af andre mennesker, men det siger ogsa
noget om sprog som magtmiddel. Far man ikke mulighed for at sige
fra, fordi man ikke regnes som en vaadig kommunikationspart, op-
bygges en manglende salvtillid, et ringe selvvaard. Dermed pbegyn-
des ogsa en ond cirkel, der ger udviklingshaanmede mennesker til
ofre — den manglende selvtillid og det lave selvveard bekredter i
omverdenens gjne det nadvendige og rimelige i, at andre tager over
0g bestemmer pa deres vegne.

For alle barn gadder det, at foraddrene tradfer beslutningerne og
bestemmer, s laange barnet er lille og bor hjemme. Foraddrene er
opdragerne. | takt med at barnet vokser op, starter det en |gsrivel ses-
proces frasine foraddre, der ofte kulminerer med udgangen af puber-
teten. L @srivel sesprocessen indebagrer, dels at den unge siger fraover
for foreddrenes fortsatte opdragel se, del's at vedkommende pa et tids-
punkt flytter hjemmefra og afprever sit eget selvstaandige liv. Las
rivel sesprocessen er dermed ogsa en selvstaandiggerel sesproces.

Processen forlgber imidlertid ikke pa helt samme made, nar det
drejer sig om udviklingsheanmede barn/unge. Her er den unge ikke,
som andre teenagere, i stand til pa egen hand at gere oprer, sadte for-
addrene stolen for deren og i sidste ende sgge andre grassgange for
a blive sig selv. Hvor en lgsrivelse og selvstandiggerel se normalt
finder sted pa det unge menneskes initiativ, er det her “overladt til”
foraddrene ogsa at sarge for, at deres san eller datter bliver trodsig,
brokker sig, provokerer og sgger hjemmefra. Det siger sig selv, at det
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er en umulig rolle at opfylde. Det er svaat at ga fra at veare den, der
har taget hand om og vare pa sin sgn/datter — og sa til pludselig at
skulle vaare den, der skubber “ungen ud af reden”.

N& et ungt udviklingshaanmet menneske aligevel pa et tidspunkt
flytter hjemmefra, kommer han eller hun til at levei en voksenkultur
—og kan som medbeboer risikere at skulle leve sammen med midal-
drende mennesker med |aadersofa og Monet pa vasggen. Der er meget
fa udviklingsheammede mennesker, der har faet lov at gennemleve en
ungdomskultur med @, fester, natteliv og hallgj. Foraddrene bliver
bekymrede og mener, at pasdagogerne ikke ger deres job godt nok,
men bare lader statil. Og pasdagogerne har i forhold til en sadan ung-
domskultur svaat ved at synliggare deres pasdagogiske indsats pa en
made, som de parerende og samfundet forstar og accepterer.

| sintid fik LEV stribevis af henvendelser fra foraddre vedraren-
de Hgjskolen i Spaniensgade. Foraddrene gnskede hgjskolen [ukket,
da de unge mennesker som f@lge af deres ophold dér var begyndt at
bande, gere oprer og sigeimod.....

Mange paadagoger vil maske indvende, at dette eksempel glimren-
de illustrerer, hvor sveat foraddre har ved at give dip. Men helt den
samme holdning kommer til udtryk, ndr pasdagoger for blot fa m&
neder siden skriver til LEV og anmoder om at fa “deres’ brugere ud-
meldt af ULF (Udviklingsheanmedes LandsForbund), fordi man dér
har planlagt en fadles feriergjse til Gragkenland — uden paadagoger!

En af de opgaver, som enhver paedagog vedkender sig, er at stette
den unge i lasrivelsesprocessen i forhold til foraddrene. Desvaare
glemmer pasdagogerne nassten altid at tage skridtet fuldt ud og lade
frigarelsen udvikle sig til en selvstaandiggerel sesproces.

Pointen er altsd, at pasdlagogen tager over, ndr foraddrene slipper —
eller bliver tvunget til at give slip. Mange steder foregdr der en magt-
kamp mellem foraddre og psadagoger — med den udviklingsheenme-
de som indsats. Den af de to parter, der vinder magtkampen, vinder
0gsa “retten” til at gare det udviklingshaanmede menneske afhaang-
igt af sig. Skal dette afhaangighedsforhold brydes, kreever det, at det
udviklingshaemmede menneske bryder ud af sin offerrolle og siger
fra ogsd over for pasdagogen.

Normalisering indebarer ret, men ikke pligt,

til integration

En yderligere faktor til forstéelsen af, hvorfor udviklingen endnu
ikke har fart til udviklingshsemmedes frie og selvstamndige livsudfol -
delse, ligger i en forkert forstaelse af normaliseringsbegrebet. Nogle
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har haevdet, at normaliseringsprincippet har spillet fallit — patrods af
dle bestrasbel ser er udviklingshaammede mennesker ikke en integre-
ret del af det danske samfund. De deltager ikke palige fod med andre
borgere, nér det drejer sig om uddannelse, arbejde, politisk pression.
Og det er stadigvask ogsa sidan, at langt de fleste udviklingshaam-
mede mennesker kun ser andre udviklingsheammede og paedagoger.

Normaliseringsprincippet har ikke fuldt ud sat sig igennem, fordi
man mange steder har vaget af den opfattelse, at malet med norma-
lisering er at integrere den udviklingsheammede borger. | vaaste fald
bliver princippet om normalisering mistolket derhen, at det er det
udviklingshaammede menneske, der skal normaliseres. Den paged-
dende skal trames, motiveres, stimuleres eller stattes til at leve et
normalt liv.

Bortset fra, at det i det moderne samfund kan vage nok si svaat at
pege pa det “normale liv”, er normalisering ikke at betragte som et
middel til integration. Normalisering drejer sig om at skabe de nad-
vendige rammer i samfundet, i lokalsamfundet og i hverdagen for, at
udviklingsheanmede mennesker tilbydes det samme som alle andre
borgere og far den nadvendige stette til at kunne udnytte tilbudene —
hvis de gnsker det. Normalisering retter sig med andre ord ikke mod
en gruppe mennesker, men mod det omgivende samfund.

Normalisering indebazrer en frihed for den enkelte til at vadge,
hvem man vil integreres med. Skal denne frihed vaae reel, dur det
ikke at opfinde pseudobegreber som subkultur eller egenkultur. Selv-
om mange udviklingshaanmede mennesker udsadtes for sammelivs
vilkar, skabes ikke automatisk et sammenhold, en solidaritet eller en
saalig kultur — at veere ligestillet er ikke det samme som at vagre lige-
sindet. Andre mennesker kommer i forskellige kredse eller sasmmen-
haange, hvor de kan dyrke forskellige interesser — man tager pafiske-
tur sammen med gode venner, gér i biografen med et par bekendte,
og spiller maske badminton sammen med et par kolleger. Man bevee
ger sig med andre ord rundt mellem forskellige netvaark, som man
selv har valgt. Det samme ville udviklingsheammede mennesker
gere, hvis de fik mulighed herfor — og ikke blev fastholdt i deres
egen kreds.

Udviklingshaammede mennesker er sdledes tvunget til at bytte vi-
deoer, gatil keramik og spille boccia sammen med andre udviklings-
heanmede mennesker — venner, bekendte, arbejdskammerater i én
pagevadling. Antallet af mulige aktiviteter at vadge imellem er sik-
kert det samme, hvad enten man er udviklingshaanmet eller g. Pa
dette punkt kan man tale om, at der har fundet en vis normalisering
sted — udviklingsheanmede mennesker kan i dag deltage i langt flere
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aktiviteter end tidligere. Pointen er imidlertid, at de er nadt til at del-
tagei disse aktiviteter sammen med andre udviklingshsemmede men-
nesker — ja, faktisk er det umuligt for et udviklingsheanmet menne-
ske at have en blandet omgangskreds og sl edes traskke pa forskelli-
ge netvag’k, som vedkommende selv har valgt.

Dette skyldes, at tilvaelsen ikke er blevet normaliseret. En nor-
malisering af livsbetingelserne ville forudsadte, at man ikke ser ud-
viklingsheammede mennesker som “en fremmed stamme’ med sin
egen kultur. | stedet ma udgangspunktet vaare, at udviklingshaanme-
de mennesker naturligvis har samme vaadier og ensker for tilvee
relsen som ale andre borgere i dette samfund. | vores kultur er den
vigtigste sociale malestok det arbejde man har, den bolig man har, og
den indtsggt man har. De fleste udviklingsheanmede mennesker ind-
retter daogsa deresliv pabaggrund af disse vaardier. Men ligesom der
i samfundet i gvrigt er nogle mennesker, der vadger disse vaadier fra,
ma dette sandsynligvis ogsa vaae tilfad det for nogle udviklingsheam-
mede menneskers vedkommende. Normalisering drejer sig i sidste
ende om at give samme valgmuligheder til alle — og at acceptere, at
udviklingsheanmede mennesker ogsa kan vadge il og fra.

Der er stadig brug for et vagent gje pa udviklingen
At give samme valgmuligheder og at acceptere fravalg er imidlertid
svaat for det sdkaldte “normalsamfund”, fordi det samtidig vil inde-
bage en accept af, at der kan sadtes spergsmalstegn ved ens egen
made at leve pa. Usaadvanlige mennesker lyser op—siger LEV —men
usadvanlige mennesker kan ogsa vaae urovakkende. Nar hertil
kommer, at disse mennesker oveni kabet skal stattes, hvis de vadger
at leve anderledes end gennemsnittet, sa bliver det bade besvaaligt
og grusomt irriterende at give udviklingsheammede ret til og mulig-
hed for at leve deres eget liv.

Det er derfor ngdvendigt stadig med jaevne mellemrum at rabe vagt
i gevaa og bide systemet lidt i haserne. Et eksempel herpa er pen-
sionsudbetalingen, hvis grundidé var at sidestille udviklingsheanmede
mennesker med andre borgere i samfundet, der pa grund af en funk-
tionsnedsadttel se ikke kunne oppebagre en indtaggt gennem eget arbegyj-
de. | stedet reducerer man pensionen til stort set det samme lomme-
pengebel gb, som udviklingshaanmede mennesker fer fik udbetalt pa
institution, ved at tilbyde serviceydelser i form af pakkel gsninger —og
ofte uden mulighed for fravalg. Den frihed til at vedge prioriteringer
i sintilvaaelse og hverdag, som en gkonomisk uafhaangighed lasggger
op til, eksisterer alligevel ikke for udviklingshsenmede mennesker.
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Et andet eksempel er et nyligt lovfordag vedregrende revision af
abortlovgivningen, hvor der fastsedtes en gramse for, hvor sent i
svangerskabet en legal abort kan finde sted. Denne gramse fasthol-
des ogsa, selv om fostret er resultatet af en voldtaggt. Men den kan
fraviges, hvis det pavises, at fostret har fx Downs syndrom eller Tur-
ners syndrom. Argumentationen er, at det her drejer sig om vidtga
ende og vedvarende funktionsnedsadtel ser. Men man sidder alligevel
tilbage med det forstemmende indtryk, at lovgiverne prioriterer
maoderens valg af abort hgjt, hvis der er tale om et handicappet barn.
Og som en lille ekstra pointe ber det maske tilfgjes, at LEV af uran-
sagelige grunde ikke har faet lovfordaget til hering.

Det er med andre ord nedvendigt — ogsa her 20 &r efter forsorgens
udleggning — stadig at bekaampe illusionen om, at udviklingsheam-
mede mennesker i dagens Danmark lever i den bedste af alle verde-
ner. Udviklingen kerer ikke pa skinner —og den kerer det ikke af sig
selv. Skal alle have samme ret og muligheder (og forngden stette til
frit at udnytte bade ret og muligheder), er det ngdvendigt ikke aene
at holde et vigent gie med den aktuelle situation, men ogsa at se
fremad og sedte pejlemaaker for den videre udvikling.

Tingta'r tid

| denne forbindel se kan det ses som et tegn pd, at udviklingen trods
at har bevegget sig i denrigtige retning, at ULF manifesterer sig sta-
dig mere markant — bade som organiserende ramme for udviklings-
haanmede mennesker og som politisk pressionsgruppe. ULF har
markeret sig stadig mere selvstaandigt i forhold til politikere p& béde
statdigt og amtskommunalt niveau, men ogsa i forhold til LEV. Pa
sad og vis minder denne udvikling lidt om det take-off, der finder
sted, ndr en flyvemaskine fér tilstraskkelig megen fart pa hen ad start-
banen — og sa letter. ULF er med fuld fart pavej ud ad startbanen —
og er maske endda allerede lettet.

Som passager pa flyet kan man eftertaanksomt fale, at udvikling-
en siden udlagningen hele tiden har bevasget sig i ryk efter devisen
“to skridt frem, og ét tilbage’. Men aligevel sidder man nu ombord
— med kufferten pakket — og ser startbanen forsvinde under sig.
Minutterne omkring take-off er ofte de farligste pa hele turen — og
her er saalig agtpagivenhed nadvendig. De naeste fa ar vil vise, om
flyet bliver tvunget til lande igen, eller om det suser videre mod hori-
sontens pejlemaaker.
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En dd af historien
om davblindblevne

Kirsten Jansbgl, leder af Videnscentret for Davblindblevne

Videnscentret for Devblindblevne forsager at dokumentere og bevare
den viden, der er om devblindblevnes nyere historie gennem inter-
views med centrale personer pa omradet, bade professionelle og dev-
blindblevne. En af de personer, der er blevet interviewet, er Ove Bej-
snap, formand for og medstifter af Foreningen af Danske Deavblinde,
FDDB. Nedenstdende er et uddrag af interviewet.

Det er en tirsdag i marts. Vi sidder i FDDBs mgdelokale, tolken er
pa plads og videokameraet snurrer. Ove Bejsnap starter med at for-
tedle om sin familie og sin baggrund.

Han er 49 &, fedt dev og i de sidsteti &r helt blind. Han beskriver
med varme sine foraddre og sit barndomshjem, et lille husmandssted
i Holsted langt udenfor afarvej. Ovesforaddre var begge deve, hvor-
for Ove tidligt fik laat sig tegnsprog og fik dermed, som harende
barn, mulighed for en naturlig (tegn)sproglig udvikling til forskel fra
dove bgrn fadt af herende foraddre. Men da Oves foreddre, som
naevnt, boede langt ude pa landet, besluttede de i samrad med en
smabgrnskonsulent for deve, at han alerede som tredrig skulle flyt-
te til deveskolen i Fredericia. Ove fortedler med glaade om tiden pa
deveskolen, bade Fredericia skolen og fortsatel sesskolen i Nyborg,
om kammeratskabet og om sportsaktiviteterne, som han var saalig
glad for. Og sa naturligvis de syv arlige ferier, hvor han var hjemme
hos foraddrene.

P& mit spargsmdl om, hvor gammel han var, da han ferste gang
opdagede, at han havde synsproblemer, svarer Ove:

Min far var en dygtig handvaerker, og sa holdt han meget af at arbej-
de i sin kekkenhave, og han rag dtid pibe. Sommetider tabte han
piben. En gang, hvor han tabte piben, kunne han ikke finde den, selv-
om jeg kunne se, hvor den 1a. Og det undrede mig. Han lagde sig ned
pa knae og scannede ligesom hen over jorden, og sa fandt han den.
Denne episode fandt sted, dajeg var ca. otte &. Dajeg var ca. 12 &
oplevede jeg en naesten tilsvarende situation. Det var i skolen, hvor



jeg bad en kammerat om at kaste viskelaederet over til mig. Det gjor-
de han, men kastede ved siden af. Og jeg kunne ikke se viskelaede-
ret. Og uden at tasnke naamere over det, lagde jeg mig ned pa knae
0g scannede med synet henover gulvet. Og jeg fandt viskelsaderet.
Men da teankte jeg, at det havde jeg oplevet far.

Var der nogen, du kunne tale med om det?

Ja, min far. | den naeste ferie fortalte jeg min far om haandelsen, og
han satte sig over for mig og fortalte mig pa en stille og god méade
om, hvordan han havde oplevet sine synsproblemer, og hvordan han
forsggte at kompensere for dem.

Var der ingen pa deveskolerne, som talte med dig om det?

Negj, det var der ikke, men jeg tamkte mit, da jeg sammen med to
andre kammerater flere gange skulle rejse til gjienklinikken pa
Blindeinstituttet.

Hvor gammel var du, da du fik stillet diagnose Usher syndrom?
Jeg var 17 &, dadr. Skydsgard fortalte mig det. Men jeg var jo i vir-
keligheden forberedt pa det. Det var vaare med mine to kammerater.
Den ene var begyndt at tage karekort, da han fik det at vide, og han
blev meget, meget ulykkelig. Det fortalte jeg min far, og han fore-
slog, at jeg skulle tage min kammerat med hjem paferie. Og her gjor-
de min far det igen, fortalte sin historie, s& min kammerat fik en for-
stéelse for sin egen situation.

Har du nogle sgskende?

Nej, men mine foraddre ville gerne have haft, at jeg skulle have en
lillebror eler en lillesgster. Men det fik de ikke lov til. Da min mor
blev gravid anden gang, var hendes syn ogsa begyndt at blive darligt,
og lasgerne fraradede hende at gennemfere graviditeten, for, som de
sagde, “vi skal ikke have en til som Ove, vel?” Men mine foraddre
ville gerne have et barn mere. Laggerne sagde s3, at det métte komme
an paen prgve. Min mor skulle kunne galige hen ad en kridtstreg pa
gulvet. Kunne hun det, ville hun fa lov til at gennemfere gravidite-
ten, og kunne hun ikke, skulle hun have en abort. Hun kunne ikke,
for hun har ogsd Usher syndrom, type 1, hvortil der jo er knyttet
balanceproblemer. Hun fik foretaget en abort ved kejsersnit, for hun
var sekstil syv maneder henne. Det skete, dajeg var otte &r, A ferst,
da jeg blev voksen, fortalte hun mig om det og om den store sorg,
hun felte og feler over ikke at have féet lov til at fa endnu et barn.



Da du skulle til at forlade Nyborg skolen, hvilke overvejelser gjorde
du dig om din fremtid?

Jeg ville gerne laese videre, til lager, psykolog eller laese historie.
Men den gang kunne dgve endnu ikke tage en teoretisk uddannelse,
og s& havde jeg jo mit synshandicap. Jeg syntes ikke sdlv, at jeg
havde nogle muligheder, og ingen bakkede mig op. Sa jeg fik ingen
uddannelse. Det har jeg tit aagret mig over. Derimod har jeg haft
mange praktiske jobs pa arbejdsmarkedet, inden jeg som 22-arig
métte erkende, at mit synshandicap var blevet sdalvorligt, at jeg ikke
mere kunne udfere arbejdet tilfredsstillende. Og radgivet af min
devekonsulent, fik jeg invalidepension.

Hvordan blev du interesseret i organisationsarbejde?

Helt tilbage til 1963 stod Institutionen for Dave, senere Center for
Dave, for Sommersteevnet for devblindblevne, betat af Landsfor-
bundet for Dave, LF og Dansk Blindesamfund, DBS. Sommer-
staevnet blev for os davblinde som juleaften er for alle andre. Det var,
og det er hgjdepunktet i aret for os devblinde. Karvig Rasmussen,
som var forstander for Ingtitutionen for Dave bad nogle af os dav-
blinde om at veare med til at tilrettelasgge indholdet i sommerstaes-
nerne. Jeg blev paet tidspunkt en af dem. Dernaest nedsatte LF i 1965
et Dgvblindeudvalg med Karvig Rasmussen som formand og siden
1977 med mig som naestformand. Det var jeg, indtil vi i 1986 dan-
nede Foreningen af Danske Dgvblinde. Dgvblindeudvalget skulle
varetage davblindes interesser.

Hvorfor var det vigtigt eller ngdvendigt for devblinde at danne deres
egen forening?

Fordi der skete for lidt. Fordi Dgvblindeudvalget var et underudvalg
under LFs bestyrelse, hvor davblinde ikke sad med ved maderne, og
hvor devblindes synspunkter, syntes jeg, ikke blev hert eller fulgt op
pd Dgvblinde var underlagt degve seende eller seende og hgrende
personale. Davblinde skulle vagre taknemmelig for det, andre gjorde
for dem. Og vi var taknemmelig for alt det, andre gjorde for os. Det
mener jeg. Men vi havde ingen rettigheder. Vi var dybt afhaangige af
andres velvilje. Det giver ikke vaadighed og selvtillid.

Vi var nogle stykker, som over flere sommersteevner talte om at
danne vores egen forening. Og her fik vi god hjadp af DBS ved
Svend Jensen. Han hjalp os med at udarbejde vedtaggter for for-
eningen, vedtaggter, som vi forelagde p& sommerstaavnet to gange
far, de blev vedtaget. Men her vil jeg ogsasige, at min far var mig en



stor stette. Han sagde pa sit dedslgje: “ Ove, hvis du har mod pa det,
sS4 er det nu, der skal dannes en forening af devblinde.”

Var der modstand pa Sommerstaanet mod at oprette jeres egen for-
ening?

Ja, det var der. Folk var bange, for taank, hvis vores deve kammera
ter ikke mereville hjedpe os, og teank hvis Institutionen for Dave, LF
og DBS ikke mere ville stette os. Der skulle tre Sommerstaavner til,
far vi var parate til at beslutte oprettelse af Foreningen af Danske
Dovblinde, FDDB.

Hvordan klarede | det rent praktiske?

DBS var som naevnt en stor hjedp. De gav os ogsa lokaler, og s stet-
tede de os, ligesom LF, gkonomisk. Det ger de stadigvek, dog mest
DBS.

FDDB er jo oprettet med baggrund i tegnsprogede devblinde. Hvor-
nar kom de farste dansksprogede ind, og hvilke tanker gjorde du dig
om ogsa at skulle rumme de dansksprogede devblindblevne? | kan jo
ikke umiddelbart kommunikere sammen, si hvorfor?

Som naa/nt var DBS meget hjadpsom, og jeg kunne endnu se til at
mundaflaese under de rette lysforhold. | DBS var der flere blinde,
som var kommet til at here meget darligt, og DBS opfattede alle
blinde som deres medlemmer uanset andre handicap. Vi tegnsproge-
de devblinde harte altsd ogsa til der, pa en vis méde. Sa deltog jeg i
et made i Sverige, hvor jeg opdagede, at davblindeforeningen der
havde sit udgangspunkt i den svenske blindeforening. Sa selv om vi
ikke kan kommunikere direkte, sd har vi de samme vanskeligheder,
og det er bedre, at vi gar sammen om at overvinde vanskeligheder-
ne, end at vi gar hver for sig.

Hvilken betydning har dannelsen af FDDB faet for dig og for dev-
blindblevne i Danmark?

For mig er det en stor glaade at se, hvordan aktiviteterne for dev-
blinde vokser, og at opleve den voksende indflydelse, FDDB har
faet. F.eks. i midten af 80’ erne nedsatte Socialstyrelsen en arbejds-
gruppe, som skulle se pa devblindes forhold. | den var brugerrepree
sentanterne fra LF og DBS, men ikke devblinde. | ferste halvdel af
90’ erne nedsatte Amtsrédsforeningen endnu en arbejdsgruppe om
devblindesforhold, og i den var det FDDB, som reprassenterede bru-
gerne. Det var en stor tilfredsstillelse, selv om der ikke kom meget
brugbart ud af den arbejdsgruppe. Jeg er ikke i tvivl om, at det, at
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FDDB eksisterer, ger, at vi devblinde bliver hart helt anderledes end,
hvis vores sag eller gnsker skulle fremfares af andre som f.eks. LF
eller DBS. Det at vi — uden at sperge og fa lov af andre — kan frem-
fare vores synspunkter og gnsker, ger, at devblindbevne i dag bliver
hert og taget med pa réd pa en helt anden méde end tidligere.

| 1996 blev Ove Bejsnap interviewet om sit liv som devblind til Politiken. Inter-
viewet foregik dengang gennem to computere, som var koblet sammen. Jour-
nalist Hanne Fall Nielsen skrev sine spergsmé pa den ene computer, og Ove
leeste dem i punktskrift pa en punktlseseliste koblet til hans computer. Hans svar,
som han skrev pa sit tastatur kunne journalisten laese pa skeamen af sin egen
computer. Interviewet blev bragt i Politiken den 1. september 1996.

Har devblinde sa faet lige muligheder for deltagelse i samfundet?

Negj, langt fral Der mangler meget. Tag nu f.eks. min situation, hvor
jeg arbejder som forretningsfarer for FDDB. Jeg har naturligvis brug
for tolk og for seende assistance. Tolk fordi jeg er dav, og seende
assistance fordi jeg er blind. Men i Lov om kompenserende foran-
staltninger til handicappedei erhverv har man kun taakt pablinde og
dave (og andre handicappede), ikke pa personer med det dobbelte
handicap. Normalt kan man som dev fa 20 timers tolk og som blind
fa 20 timers seende assistance, hvis man arbgjder pa fuld tid. Men
jeg, der har brug for bade tolk, fordi jeg er dev og seende assistance,
fordi jeg er blind, kan ogsa kun fa 20 timer i alt. Der bliver ikke taget
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hensyn til, at jeg er dobbelt handicappet. Det ma aandres, for ellers
kan devblinde ikke yde deres bidrag til samfundet.

Samangler vi frem for alt et rehabiliteringscenter, hvor devblinde
kan lagre at mestre deres devblindhed, og hvor devblinde kan mades
om udvikling af fadles interesser. Et sted, hvor devblinde kan give
hinanden inspiration, et sted, som bl.a. skal arbejde med at udvikle
vores kommunikationsformer, sd de der er ved at blive deve, og som
i forvejen er blinde eller staakt svagsynede, kan laare en kommuni-
kation, s3 de patrods af blindhed og devhed kan vaae i kontakt med
omgivelserne. At vegre devblind uden kommunikationsmuligheder
med omgivelserne er som at vaaei faangsd.

Netopi disse & forestdr FDDB et projekt med devblinde som akti-
vitetskonsulenter over for andre devblinde. Jeg hdber, det vil lykkes
a gere ordningen med aktivitetskonsulenter til en permanent ord-
ning. For jeg tror, at den offentlige indsats for devblinde skal parres
med en ordning, hvor devblinde hjedper devblinde. Sddan som min
far i sintid hjalp mig og min kammerat.



4 artikler af unge handicappede,
der vurderer deres situation
som handicappet i dagens Danmark

1.

Michael Pedersen
Teologisk medarbejder i foreningen IKON

Da saaforsorgen blev udlagt, var jeg lige begyndt at gatil konfirma-
tionsforberedelse. Det er en turbulent tid for de fleste unge, for det er
der, man begynder at ane, at man maske aligevel ikke gnsker at bo
hjemme hele livet. Sadan var det ogsafor mig. Jeg havde en ret vold-
som pubertet, med oprar bade mod familienormer og med konflikter
i forhold til egne ansker og behov. Som de fleste andre fysisk handi-
cappede stod jeg samtidigt i et dybt afhaengighedsforhold til famili-
en. Det er sin sag at skulle bede om at fa tarret rov efter et godt
pubertetsoprar. Jeg var selv ikke i tvivl om, at jeg ikke ville blive i
afhaangighed af min familie. Omvendt var jeg heller ikkei tvivl om,
at jeg gennem helelivet villevaaei et afhaangighedsforhold til andre
mennesker. Det ville vaae mennesker, som udfra et professionelt
ansadtelsesforhold ville vide, hvad der var bedst for mig. Jeg teank-
te, at kunsten for mig métte bestd i, at holde mig gode venner med
diverse plejere, pasdagoger og behandlere, jeg ville mgde gennem
mit liv. Da kunne det vaae, at jeg trods alt ville fa indflydelse pa den
hjedp, jeg behever. Heldigvis viste de naeste &, at jeg havde taget
fel.

Den ombyttede magt

Efter et & pa efterskole og godt et & pad ingtitution fik jeg som 19-
arig hjadperordning, efter det der dengang var bistandslovens § 48,3.
Eller rettere, det var Aarhus kommunes udlaggning af 8§ 48,3, en
udlaggning og en ordning, som jeg farst kom til at kende til, da jeg
flyttede paingtitution i Aarhus. Jeg var da ved at tage min HF-eksa-
men, hvor jeg sad i samme afhamngighed til klassekammeraterne,
som jeg havde oplevet pa efterskolen. En afhaangighed som pa en
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gang kan give nogle dimensioner i et venskab og samtidig dlider
hardt pa ligeveardigheden i venskabet. Med hjadperordningen stod
jeg pludseligt i den situation, at jeg kunne vaere en ligevaardig kam-
merat. Den mulighed har fulgt mig gennem de sidste 13 &, og den
har gjort det muligt for mig, at leve et selvstaendigt liv i egen lgjlig-
hed og at gennemfgare en leangere universitetsuddannelse. Nu ger den
det muligt for mig at veare ansat i et job, hvor jeg bruger de intellek-
tuelle redskaber, min uddannelse har givet mig.

Der er en anden central nyskabelsei hjadperordningen. Magten er
SAat sige byttet om, siledes at det er den, der skal have hjadpen, som
definerer, planlagyger og tager det fulde ansvar for den hjadp, der
skal ydes. De velmenende bedrevidende fagfolk er udskiftet med
personer, der i vid udstrakning oplever sig selv som “den handicap-
pedes haander og fadder”. Det er for mig at se udlicitering af kom-
petence i den mest ekstreme form, men vel at magke en god udlici-
tering. Handicappede er i vid udstrakning blevet eksperter i deres
eget hjadpebehov, eller rettere, handicappede har pludseligt faet lov
til at veare de bedrevidende, nér det gadder om at definere den hjadp,
de har brug for. Jeg mener, det er et af de vigtigste bern af udlagynin-
gen af saaforsorgen. Den der ska have hjadpen er ekspert frem for
nogle centrale bedrevidende fagfolk.

Ekspertisen der forsvandt

Udliciteringen har ogsa en bagside. Med udlasgningen af seaforsor-
gen forsvandt megen ekspertise pd handicapomradet. Na&r beslut-
ningerne skal tages satag pa borgeren som muligt, kan der mangle et
sammenligningsgrundlag. | de sterre byer er det lykkedes at bibe-
holde en vis form for opsamling af viden og sagsbehandling p& han-
dicapomradet. Men i de mindre byer kan du i sandhed vaae darligt
stillet, fordi du ofte skal vaare ekspert bade i dine behov og dine ret-
tigheder. Du skal neamest vaare din egen sagsbehandler. Jeg ved, at
isagr unge handicappede ofte karer sur i rollen og far ikke det ud af
livet, som de forskellige muligheder for stette doner op for. Det sid-
ste nye skud pa stammen er nedlasggelsen af stillingerne som de
statslige speciakonsulenter, som fgres ud i livet netop nu. Det vil
vage nadvendigt at vurdere, hvordan ekspertisen pa handicapomrd
det bevares frem over. Uden muligheden for rédgivning fra eksperter
vil bade handicappede og deres sagsbehandlere ofte befinde sig pa
herrens mark, ndr der skal skabes nye stetteforanstal tninger.
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Gransagsmar kedet og arbg dsmar kedet

Med udlasgningen af saaforsorgen bygger man videre pa 70 ernes
ideer om integration af handicappede. Integration er ved at vaae et
didt ord, og efter min mening traanger det til en revurdering og
omformulering af holdningerne bag tankerne om integration. Indtil
da ma ordet betegne tankerne om, at handicappede skal “ud blandt
andre’. Det er bare ikke let at komme frem til og rundt pa grent-
sagsmarkedet, hvis man tilfaddigvis slasber rundt pafire hjul eller en
blindestok. Halter vi for alvor bagud pa et handicapomrade i Dan-
mark, s er det pa det arkitektoniske omréde. Stadig bygges der som
om arkitekter aldrig havde set en karestol. For mig at se er det en af
de sterste barrierer mod, at handicappede kan fa et ligevaardigt liv pa
lige vilkér. Lidt ironisk kan man sige, at handicappede med saafor-
sorgens udlaggning er lukket uden for murerne pd mammut intitu-
tionerne til en verden, hvor det ikke er mure, men trapper, der efter-
lader dem uden for fedlesskabet.

En del af integrationstanken er, at handicappede har en naturlig
plads pa de almindelige uddannel sesingtitutioner og pa arbejdsmar-
kedet. | modsagning til grensagsmarkedet, er her sket veessentlige
fremskridt de sidste 10-15 &r. Jeg sender tankernetilbagetil min egen
skolegang, hvor vi naturligvis var stuvet 50 handicappede sammen
fra hele amtet. Uden hensyntagen til indlaaingsvanskeligheder, som
nogle, men langt fra alle fysisk handicappede har, blev vi sa delt op
efter alder. Det blev selvfglgelig den laveste fadlesnaarner, der kom
til at vaare styrende for undervisningen. Jeg glemmer helt, at under-
visningen heller ikke var det vigtigste. Jaevnligt blev vi taget ud af
undervisningen til det vigtigste: strekevelser! | dag fatter jeg ikke
den prioritering af det fysiske, som jo var det vi var darlige til, frem
for at give os nogle intellektuelle redskaber, som ville kunne kom-
pensere for det fysiske handicap. Jeg tror og haber, at man taanker
anderledes pa speciaskolerne i dag. Hvorom alting er, ville de fleste
framin skolegang i dag have vaaret integreret i et normalt skolefor-
Igb. Forhdbentlig vil det give flere Igjlighed til at tage en almindelig
uddannelse. Selv valgte jeg en videregdende uddannelse, som i dag
er den kompetence, jeg benytter pa mit arbejde. Den intellektuelle
uddannelse er netop det rum, hvor jeg kan opleve et ligevaadigt for-
hold til kollegaer og andre. Sa kan jeg godt finde ud af, at fa lavet
straekevelser pa et andet tidspunkt. Jeg synes, det er vigtigt, at man
netop satser pa at give handicappede barn og unge nogle intellektu-
elle redskaber, dadet er her, ligevaadighed og for den sags skyld den
handicappedes styrker kan opbygges.
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P4 det erhvervsmaessige omréde er der i dag en vifte af stetteord-
ninger og muligheder for oprettelse af stillinger pasaalige vilkér. Jeg
synes det er positivt, at blinde i dag ikke ngdvendigvis behgver at
flette kurve. Kan man bestride en alminddig tilling, vil de fleste
gerne det. Jeg oplever, de forskellige saalige stillinger som gode til-
bud til os, som ma erkende, at vi aldrig vil sti everst pa en arbejds-
givers enskeliste. Pa trods af en funktionsnedsztelse har jeg og
mange andre mulighed for, at have et arbejde med indhold og kom-
petence. Vi har mulighed for, at veare aktive medspillere pa arbejds-
markedet.

En samfundsbor ger

Udlaggning af ssaforsorgen har 20 ars jubilaaum i &r. Der er sket
meget pa det handicappolitiske omréde siden da. Skal jeg samle tré&
dene, sd mener jeg, at unge handicappede i dag har mulighed for at
vage aktarer pa samfundets scene. Ikke at er godt nok endnu, men
der er blevet taget keampe skridt i den rigtige retning. Der er derfor
a mulig grund til at gnske tillykke pa 20 ars dagen for saaforsorgens
udlaggning fra unge handicappede, som med forventningsfulde gjne
ser frem til de kommende handicappolitiske kaampe skridt.

Seen Bak
formand for DS Ungdom

Intentionerne om at skabe et samfund for ale er til stede. Danmark
har ogsai 1993 tiltradt FNs Standardregler om Lige Muligheder for
Mennesker med Handicap. Alligevel er det som om, vi befinder os
midt i et vadested, ndr man skal karakterisere, hvordan det er at veae
ung med handicap i dagens Danmark. Pa den ene side er vi kommet
langt, men vi kan komme — og skal videre. Her mangler der af og til
handling til at stette op om de gode intentioner. Tre vigtige omrader,
hvor der er brug for handling, er kompensation til handicappede, til-
gamngelighed og arbejdsmarkedet. Der kunne naevnes flere omrader,
men det er tre omréder, som er vigtige for at skabe lige muligheder.
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Kompensation

Mennesker med handicap er meget afhaangige af ydelserne fra sam-
fundet. Grundlaeggende — eller rettere principielt — har vi et vel-
faardssamfund med en lovgivning, der indeholder de elementer og
serviceydelser, der skal til for, at mennesker med handicap kan leve
et liv, der er sAnormalt som muligt. Men der er stadig nogle, fx unge
med handicap, der med rette kan sige, at samfundet mangler nogle
tilbud, hvis de ska kunne leve det liv, de gnsker. @konomien kan
opleves som vagrende den udslagsgivende faktor, nér en person hen-
vender sig til kommunen og ansgger om fx et hjadpemiddel, praktisk
hjadp eller stette til merudgifter. Man kan forledes til at tro, at kom-
pensationsprincippet i dansk handicappolitik glemmes en gang imel-
lem. Og nér de personlige behov ikke er det afgarende, faler perso-
nen sig underlagt myndighedernes synspunkter og opgiver, fordi
vedkommende ikke kommer til orde. Hjad pen fra det offentlige bli-
ver derved en modspiller frem for en naturlig vej til kompensation
for et handicap.

Systemet gar det ikke altid lettere at vaae ung med et handicap.
Systemet er i dag bygget sadan op, at vi skal ned pa kommunen, for
at bede om hjadp, nér vi har behov for det. Mange gange mavi selv
finde ud af, at muligheden for at fa hjadpen er der. Det offentlige sy-
stem ma ud af vadestedet. En vej til at komme det er serviceoriente-
rede kommuner. Kommuner der med et synligt og bevidst tilbud om
kompensation skaber lige muligheder for handicappede.

Tilgeengelighed

Mulighedernes land er USA. Huvis vi skal sammenligne USA og
Danmark, har det lidt firkantet vaaet sagt, at det danske samfund
passer godt pa de handicappede derhjemme, men de kan ikke komme
ud. | USA er det omvendt, karestolsbrugere kan stort set komme
rundt overalt, men sdma de klare sig salv. Tilgaangeligheden i Dan-
mark lader stadig meget tilbage at @nske. Det er farst nu tilgaange-
ligheden er begyndt at komme pa dagsordenen.

Tilgaangeligheden skal s& hgjt op pa dagsordenen, at det bliver
naturligt at tamke i tilgaangelighed hos mureren, arkitekten, bygher-
ren osv. Det er atafgerende at skabe tilgaangelighed til fx boliger,
kontorer, uddannel sesinstitutioner, biografer, teatre, busser, tog, tax-
aer, fly osv. Et tilgaangeligt samfund er en forudsagning for et sam-
fund med lige muligheder. De sidste 20 ars handicappolitik har haft
som overskrift, at gare folk med handicap synlige i samfundet. Men
at skabe synlighed, er ikke noget mdl i sig selv. Derimod er synlig-
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hed gennem deltagelse i samfundets forskellige aktiviteter en vej til
integration af handicappede, og det kraever tilgeangelighed for dle.

Arbeg dsmarkedet

En anden vigtig faktor til integration er arbejdsmarkedet. Arbejds-
markedet har altid vaeret den vigtigste kilde til integration og social
accept —for alle. Det er derfor positivt, at der i dag er sat fokus pa at
skabe et rummeligt arbejdsmarked. Et arbejdsmarked der ogsa har
plads til arbejdere med handicap. En stor gruppe med handicap er i
dag beskadtiget pa arbgjdsmarkedet i ordinagre ansadtelser. En stor
del, af de der stér udenfor arbejdsmarkedet, vil gernei job. Lige mu-
ligheder méa ogsa inkludere en mulighed for at udfylde sin plads pa
arbgjdsmarkedet. Det rummelige arbgjdsmarked drejer sig derfor
ikke kun om arbejdspladsfastholdelse, men i lige sa hgj grad om at
taanke kreativt, smide fordommene vak og lave fleksible arbejds-
pladser med ansadtelse pa saalige vilkar til de, der har brug for det.
Der er ingen tvivl om, at der pa arbejdsmarkedet er en rakke for-
domme om handicappede. Det rummelige arbejdsmarked skal derfor
diskuteres bredt pa arbejdspladserne, blandt politikerne, i organisa-
tionerne og imellem de, der stadig star udenfor arbejdsmarkedet.
Diskussionen skal sikre forstaelsen for, at vi som handicappede har
individuelle behov, der skal kompenseres. Diskussionen fjerner der-
ved ikke bare fordommene pa arbejdsmarkedet, men i samfundet
generelt. Og sa er vi igen tilbage ved forudsaaningen for de lige
muligheder.

Lad os komme ud af vadestedet — vi er pa ve.

At give en vurdering af situationen som ung og handicappet i
dagens Danmark, bliver ikke kun objektiv, men ogsa en afspejling af
personlige oplevelser. Afdutningsvis vil jeg derfor komme med en
kort praesentation af mig selv. Jeg er 29 &, mit handicap startede med
begyndende gangbesvaa dajeg var 6 &, og jeg har vaget karestols-
bruger siden jeg var 12 ar. Jeg har hjadpeordning og bor i egen l¢gj-
lighed Arhus. Jeg har ingen fagrdiggjort uddannelse, men har laest til
ingenigr i 2% ar. | dag er jeg fartidspensionist og organisationsaktiv
som formand for bade Ungdomskredsen i Dansk Handicap Forbund
og De Samvirkende Invalideorganisationers Ungdom.



3.
Sarah Harrison

Jeg har kronisk ledegigt. Mine handled er stive, og hvis jeg smider
skoene, kan man sg, at taeerne er helt krallede, men ellers er der ikke
rigtig noget at se. Mit handicap er ikke synligt. Men jeg har smerter,
mange smerter hver dag og det kan til tider veare temmelig svaat at
fa dagligdagen til af fungere normalt. Traghed er ogsa en del af syg-
dommen og kan vaae svaa at tackle.

Da jeg fik konstateret ledegigt, var jeg 18 & gammel. Jeg vidste,
hvad der stod pa spil, for jeg havde en farmor, som var forkreblet af
sygdommen. Sa jeg gik i dyb krise. Jeg fik ikke hjadp til at tackle
min “sorg” ogi stedet for at laae om min sygdom, fornaegtede jeg alt,
hvad der havde med gigten at gare. Jeg graed hver gang, jeg skulle
tale om det.

Desvaare lykkedes det mig, at skjule det for deflesteinkl. arbejds-
giverei nassten 10 &r. Bide tamnderne sammen og tage smertestillen-
de medicin, sa gik det nogenlunde. Jeg fik gjort alle de ting og taget
den uddannelse, som jeg ville, uden hensyntagen til at jeg havde
ledegigt. Efter de 10 & pa denne made, kunne jeg ikke blive ved at
leve et “normalt liv’. Omkostningerne var simpelthen for store, og
jeg blev nedt til at se i ginene, at jeg langsomt blev darligere. Jeg
méatte begynde at bede om hjadp.

At tage ansvaret for noget man ikke har bedt om er hardt arbejde.
Ferst matte jeg laese og laae om ledegigt. Her har Internettet veae
helt fantastisk, man bliver ikke specialist, men taet pa Derefter skul-
le jeg sa forklare min rheumatolog pa hospitalet, at der var noget
medicin, jeg ikkevar interesseret i laangere, det gik straksvaare. Ikke
megen forstéelse der, sd jeg métte finde et andet sted, som ville
behandle mig, som jeg gnskede det — det er trods at min krop eller
hvad?!

Jeg begyndte ogsd at bruge foreningen for unge med gigt “Fnug”.
Hvor var det skant, at made andrei samme situation. Her fik jeg nok
ginene op for, at der var hjadp at hente og andre méder at leve pd, end
hvad jeg troede. Min arbejdssituation var jeg nadt til at gare noget
ved. Jeg havde det skidt hver dag og kunne naesten ikke sladbe mig
igennem de 8 timer daglig.

Jeg ringede til sociaforvatningen og blev med det samme sat i
kontakt med en fra Kgbenhavns Jobformidling, som arbejdede med
skane- og flexjob. Normalt gér jobformidlingen ind og hjad per folk
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med at finde et arbejde, hvor de kan blive ansat i skane- eller flexjob.
Dajeg allerede var i arbejde og bare ikke kunne klare det under de
nuvaarende omstaandigheder, ville de gaind og hjadpe mig til at blive
i det job, jeg havde. Efter en samtale, hvor jeg selv fortalte, hvor
meget og hvor laange jeg falte, jeg kunne arbejde uden problemer, og
hvilke arbejdsopgaver jeg havde svaat ved, vurderede vi i fadleskab
min arbejdsevne til at vaae ca. halvdelen af det normale. Min lasge
var selvfeglgelig ogsd med i processen, hun havde laange presset pa,
for at jeg skulle gare noget ved min arbejdssituation.

Jeg skulle selv tage kontakt til min arbejdsgiver og fortadle dem
om min ledegigt, og at jeg havde sagt om hjadp til et flexjob. Det var
ikke nemt, og blev en meget falelsedadet samtale for mit vedkom-
mende. Jeg spurgte dem, om de var interesseret i at tale med min
sagsbehandler fra jobformidlingen om de neamere omsteandigheder.
De ville gerne beholde mig og var utrolig forstdende, sa efter et made
mellem jobformidlingen og min arbejdsplads, startede jeg i flexjob
20 timer om ugen. Slut med lange afkrafftende dage, slut med tungt
arbejde. Hele forlgbet tog ca. 10 dage, og jeg var utrolig lettet over,
hvor hurtigt og forholdsvis nemt det var gaet, og s& kunne jeg halte
lige sA tosset, jeg ville!

Sa blev der plads til mig i “det rummelige arbejdsmarked”. Det
hele gik meget hurtigt, og bagefter fandt jeg ud af, at alle muligheder
for revalidering skal vaare udtamt, far man f&r et flexjob. Det var der
ikke nogen, der huskede at fortedle mig, sa jeg er salvfalgelig nerves
for, hvisjeg ikke kan klare mit nuvaaende arbgjde engang i fremtiden.

Min drem er at blive selvstaandig inden for mit fag, og denne dram
forfalger jeg. Tit feler jeg dog, nér jeg fortedler det til folk bade inden
for systemet og folk i amindelighed, at de tamker, at jeg ikke er rig-
tig klog. En selvstandig skal jo knokle. Jeg kommer neamest med
undskyldende forklaringer om, hvorfor jeg vil vegre selvstaandig.

Handicap og ivearksadter er ikke ligefrem to ord, der harmonerer
i Danmark. Heldigvis sker der noget p&d omradet. For mit vedkom-
mende kan jeg fa en assistent i op til 20 timer ugentligt, til at hjad-
pe mig med de ting jeg har svaat ved. Det er simpelthen sa positivt
og betyder, at assistenten og jeg vil kunne arbejde ligesd meget, som
en “amindelig iveaksadter” kan. S nu skal jeg bare turde springe
ud i det.

Jeg syntes selv, at jeg meder stor forstael se rundt omkring, nar jeg
fortadler om mit handicap. Problemet kan vazre, at man ikke kan se
det, som hvisjeg f.eks. manglede en arm eller et ben, og det kan vaae
ret kreevende atid at skulle forklare. Ofte fales det som at vende
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vrangen ud pa sig selv. De sidste par & er jeg blevet bedre il at for-
tadle om gigten som en del af mig, og jeg synes, at omverdenen er
god til at hjadpe mig med at komme videre med de ting, jeg gerne
vil. Selvfalgelig meder man ogsd enkelte, der naa'mest tror, jeg pjaek-
ker —for igen, jeg ser jo ung og sund ud. Jeg karer pa og giver ikke
op, og det tror jeg er en fordel lige meget, hvem man omgas.

4,

Bente Weinreich,
socialradgiver

Jeg er blevet bedt om at beskrive, hvordan min situation er som han-
dicappet i dag 20 a&r efter Saaforsorgens udlasgning. Jeg vil derfor
starte med at give en beskrivelse af min baggrund som synshandi-
cappet.

Jeg er i dag 40 & gammel og er fedt med gjensygdommen exces-
siv myopi (som kan medfgre nethindelgsning). Som barn fik jeg
adskillige nethindel gsninger, som medfarte mange indlasggelser og
operationer. | 1968 blev mit syn konstateret sa darligt, sa jeg blev
betragtet som staakt svagsynet og blev tilmeldt den daveerende Blin-
deforsorg. Jeg stod for at skulle starte i Folkeskolen, og mine forad-
dre métte tragffe en stor beslutning, om de ville sende mig pa Refs-
naesskolen (skolen for blinde og svagsynede bern), eller om de ville
beholde mig hjemme og forsage at sende mig i “normal” skole. Jeg
tror og ved, at det kostede store spekulationer for mine foraddre.

Det var pd davagende tidspunkt stadig meget nyt at integrere
synshandicappede barn i norma skole. Der var derfor ingen ret-
ningslinjer for, hvordan det skulle fungere, det var et sats, som bade
foreddre og skole tog. Da de indmeldte mig pa den lokale skole, h&
bede de pa skolens opbakning. Skolens holdning var heldigvis helt i
orden. Samtidig var Refsnaesskolen begyndt at sende rejselagrere ud
til deintegrerede elever, sd man kunne stette op om forl gbet. Ud over
den almindelige undervisning i skolen fik jeg hjemmeundervisning,
hvor jeg blandt andet laate blindskrift.

Igennem arene i Folkeskolen havde jeg ganske fa stettetimer, og
kuni de sidste & i redlen fik jeg ekstra stettetimer i fagene matema-
tik og biologi. Det eneste fag, jeg fik reel kompensation for, var gym-
nastik, hvor jeg i stedet fik svemmeundervisning.
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N&r jeg tanker tilbage pa de farste & i Folkeskolen, har det veaet
en god skolestart for mig. Laaerne var meget interesserede i at fa det
til at fungere og havde mange gode og kreative ideer til dette. Jeg var
med i mange af de aktiviteter, der foregik pa skolen: Musik, drama,
lgirskoler m.m. Endvidere havde jeg et godt forhold til mine kam-
merater, det vil sige, a det sociale netvagk var i orden. Fagligt kla-
rede jeg det ogsa fint og kunne kombinere blindskriften med special
optik, som jeg kunne bruge mit restsyn til.

Dajeg kom i 1. real, skete der nogle store forandringer for mig.
For det farste blev klassen splittet, danogle gik i 8.klasse og andre—
som jeg —i realen. Samtidig var vi pavej ind i puberteten, og dermed
bliver der sat fokus pa identitet og isaa dét at veare anderledes. Jeg
oplevede de 3 & i realen som fantastisk harde som synshandicappet,
0g pa et tidspunkt gnskede jeg faktisk at komme pa Ingtituttet for
Blinde og Svagsynede og fortssdte min skolegang.

Det var bare ikke sa let, da holdningen var, at de elever, som var
blevet integreret, skulle man helst forsage at fastholde ude i det nor-
male skolesystem. N&r jeg ser pa det i dag, mener jeg, at man skulle
have fulgt mit anske. Jeg ved, at det i den alder er utrolig vigtigt, at
man finder sig selv, og dette gares ofte bedst i en referencegruppe.
Det er fantastisk hardt hele tiden at skulle spejle sig selv i en gruppe,
hvor man ikke kan leve op til de samme ting. For eksempel kare
knallert, g& ud om aftenen i ungdomsklub uden ledsager o.s.v. Jeg
kompenserede selvfalgelig for disse savn og dyrkede forskellige in-
teresser: Musik, laesning og havde ogsa nogle fa veninder.

Efter Folkeskolen gik jeg i gymnasiet, hvor jeg igen fik et godt
forhold til kammeraterne og var med i de aktiviteter, som foregik pa
gymnasiet. | midten af 2.g fik jeg min farste fagrerhund, som for mig
betad en stor bevagelsesfrihed. Jeg havde indtil da vearet meget
afhaangig af andre, som skulle ledsage mig. Jeg manglede en inten-
siv traming i at bruge mobilitystokken. | det hele taget var det ikke
de praktiske faardigheder, som jeg fik traanet s& meget igennem i mit
integrationsforlgb. Der blev mere satset pa det boglige og det fagli-
ge, og det har altid vaget svaat for foraddre til handicappede barn at
stille de samme krav som til saskende.

Dajeg var blevet student, gnskede jeg som alle andre unge at prg-
ve noget helt andet end at g& i skole. Jeg fik noget praktikarbejde i
en bgrnehave, og derefter tog jeg pad en sproghgjskole. Desvaare
daede min moder pludselig i den periode, og det betad nogle store for-
andringer i mit liv. Jeg skulle nu som 19-arig for alvor klare mig selv
og finde ud af mit liv. Jeg ville gerne have en uddannelse, men hvil-

58



ken vidste jeg ikke. Dette fandt jeg ud af i samarbejde med studie-
vejledningen pa Ingtituttet for Blinde og Svagsynede.

Jeg fandt frem til, at jeg ville laese videre til socialrédgiver, men
da jeg var meget ung og ingen saalig erhvervserfaring havde, blev
der etableret en arbejdspraktik pa et plejecenter. Jeg arbejdede her
som uuddannet sygehjadper, hvor jeg var ansat i cirka 3 &r. Herefter
var jeg en periode i Kriminaforsorgen for at felge en sociaradgivers
arbejde. | disse & var jeg begyndt at interessere mig for organisa-
tionsarbejde. Jeg blev selv aktiv i Dansk Blindesamfunds Ungdom,
hvor jeg blandt andet var med til at starte en ungdomsklub for integ-
rerede synshandicappede pa baggrund af mine egne erfaringer.

Jeg startede pa min socialradgiveruddannelse, men efter et par ar
var jeg meget usikker pd, om jeg ville fortsadte, da det var en meget
barsk uddannelse at kommeind pa. De fleste var meget addre end jeg
og havde stor erhvervserfaring. Det var let at kommetil at fale, at jeg
ikke levede op til kravene pa uddannelsen pa grund af mit synshan-
dicap. Jeg bedl uttede pa et tidspunkt at holde orlov, bade for at arbej-
de med mig selv og mit forhold til mit synshandicap og for at finde
ud af, om jeg havde valgt den rigtige uddannelse.

For ikke at miste studietilknytningen helt startede jeg pa at laese et
enkelt fag pa jurastudiet pa Kgbenhavns Universitet. Samtidig var
jeg leder af den feromtalte ungdomsklub og brugte en stor del af min
tid pa at fa den til at fungere. Dette var bade et arbejde med de unge
synshandicappede, men i hgj grad ogsa deres foraddre, der brugte
mig som rédgiver. P4 et tidspunkt gik jeg dog videre pa socialrédgi-
veruddannel sen, dette skyldesikke mindst den stette, jeg fik framine
synshandicappede venner, som var i samme situation som jeg. Jeg
blev faadig med min uddannelse i 1989 og gik herefter arbejds @s et
ar, inden jeg fik anszdtelse pd Ingtituttet for Blinde og Svagsynede,
hvor jeg har vaaret siden.

Jeg har vaget gift og faet et barn og samtidig vaaet i fuldtidsar-
bejde. Dette ger, at jeg selvfalgelig til tider har méttet overveie, om
jeg bade kan fastholde arbejde og have familie. N&r man i dag som
handicappet vadger at stifte familie, giver det ikke en naturlig ret til
at f& den ngdvendige hjedp fra det offentlige, for eksempel hjadp til
praktiske geremal i hjemmet. Systemet forventer, at den fuldt funk-
tionsdygtige i parforholdet skal kunne klare at kompensere for den
handicappede. Dette kan til tider give store belastninger og omkost-
ninger i familien.

Jeg er i dag enlig forsarger, jeg har stadig mit fuldtidsarbejde og er
meget glad for dette. Det kan selvfalgelig kun lade sig gare, fordi jeg
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har organiseret min dagligdag pa en sddan méde, at jeg kan fungere.
Ind imellem ger jeg stadigvak op, om det er det vaad at keampe for
a klare en dagligdag med de problemer, som et handicap giver, men
jeg synes, det er det vaad. Jeg tror, integrationen pa godt og ondt har
laat mig at keampe videre, nar det sdallersvagrest ud. Men jeg har ogsa
laart, at ind imellem bliver jeg nedt til at gere brug af andres hjadp.

Jeg synes, jeg i dag har et godt liv. Jeg har en dejlig dreng, jeg har
et godt arbejde, som er bade spamndende og udfordrende, og det aller-
vigtigste: Jeg har et godt netvaak af bade synshandicappede og seen-
de venner.

Hvisjeg skal gatilbage og se pa, hvilken betydning Saaforsorgens
udlaggning har haft, har de vaesentligste aandringer for mig at se vaaet
den store udvikling inden for hjad pemiddelomradet, som virkelig har
taget fart de sidste 20 &r. Jeg ved, a dette har stor betydning for
mange blinde og svagsynede for, at man kan klare uddannelse og
arbejde. Jeg mener dog 0gsa, at man skal vaare opmaaksom pa, hvor
meget stette, man sadter ind omkring den synshandicappede elev i
skolen.

Den synshandicappede kan meget let blive isoleret med ale sine
hjadpemidler, stettepersoner m.v. Jeg ved, at lige prais pa dette
omréde, at skabe den naturlige kontakt til den seende verden, er lige
sa stort et problem for de unge synshandicappede i dag, som det var
for mig, da jeg var ung. Eksperterne siger, a det handler om socid
kompetence, og hvordan fa&r man den? Jeg har ikke opskriften. Men
jeg tror, det er vigtigt at f& s3 mange oplevelser og erfaringer som
muligt som synshandicappet for at kunne skabe et godt fundament og
kunne leve pa sa lige vilkar, som det kan lade sig gare i forhold til
andre.
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Endnu en del af historien
om devblindblevne

Kirsten Jansbal, leder af Videnscenter for Devblindblevne

Davblindblevne har faet forbedrede vilkar efter udlaegningen af Sar-
forsorgen, ikke som en direkte falge heraf, men mere som en falge af
den generelle samfundsudvikling, herunder den teknologiske udvik-
ling. Men der er lang ve igen, fer Danmark lever op til FNs Stan-
dardregler om Lige Muligheder for Handicappede, her de devblind-
blevne.

For nylig deltog jeg i en generalforsamling i Vaan om Synet. Denne
foregik i Kjasdeordenens bygning i Klerkegade. En af Kjasdebrad-
rene fortalte efter generalforsamlingen om ordenens historie, og her-
under selvfglgelig, at det var Kjaadeordenen, som startede undervis-
ningen af blinde i Danmark i 1811. Endvidere at ordenen helt frem
til 1970 havde st&et for visse aktiviteter for blinde, men at udvik-
lingen i Danmark havde gjort, at blindes behov bedst blev varetaget
i det amtskommunale system. Derimod havde Kjaedeordenen i de
seneste & ydet en meget lille handicapgruppe stette, nemlig de dev-
blindblevne!, der ingen ingtitution havde til at tale deres sag, udover
den lille gruppe af tegnsprogede devblindblevne, hvis interesser i
visse sammenhaange blev varetaget af Institutionen for Dave, senere
Center for Dave.

Men devblindblevne er en meget heterogen gruppe. Den bestar i
Danmark af ca. 1100 personer, hvoraf flertallet, ca. 900, er addre
typisk med aldersbetinget devblindhed, d.v.s. mennesker, der et langt
liv har haft bade normal hgrelse og normalt syn, for sai en sen alder
at fa sa avorlige syns- og hareproblemer, at de er at betragte som
devblindblevne.

De @vrige ca. 200 er unge og yngre under 65 ar. Af disse er maske
ca 70 fadt deve og udvikler et fremadskridende synshandicap, ty-
pisk retinitis pigmentosa (RP), som kan faretil total blindhed. En til-
svarende stor gruppe er fadt harehsammede i middel til svea grad og
udvikler ligeledes RP. De gvrige er personer, som er fgdt med et
synshandicap og udvikler en alvorlig hgrenedszdtelse eller som far
béde et herehandicap og et synshandicap i barne- og ungdomsarene.
Arsagerne til devblindhed er arvelige lidelser, sygdom eller ulykke.
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Devblindblevne er, som det fremgar, en meget heterogen gruppe,
men manifestationerne af funktionsnedsadtelserne pa de to vigtigste
kommunikative sanser giver sig udslag pa de samme problemomré
der, nemlig store vanskeligheder i forhold til kommunikation, til in-
formationstilegnelse og til selvstaandig faarden.

De ngdvendige tiltag varierer meget afhaangig af, pa hvilket tids-
punkt i tilvaarelsen, devblindheden indtraader, og af om dansk eller
tegnsprog er den enkeltes modersmdl. Grundet gruppens ringe ster-
relse og dens meget forskelligartede behov, er der desvaare ingen
ingtitution i Danmark, der har haft eller har pataget sig opgaven at se
pa gruppens behov og udvikle ngdvendige tilbud herunder rehabili-
teringstilbud til gruppen som sddan. Davblindblevne med en hererest
har i en vis udstraskning kunne nyde godt &f tilbudene til svagsyne-
de og blinde, mens dave som bliver synshandicappede i stor ud-
strakning selv ma klare overgangen til en tilvagrelse som alvorligt
synshandicappet.

Allerede i 1982 nedsatte Socialministeriet pa foranledning af Det
centrale Handicaprad en arbejdsgruppe, som skulle undersage dev-
blindes forhold og behov. Arbejdsgruppens farste delrapport, som
kom i 1984, handlede fortrinsvis om de unge og voksne dgvblind-
fadte og deres behov, mens anden delrapport, som kom i 1987, kon-
centrerede sig om devblindblevnesforhold. Arbejdsgruppens rapport
vidnede om et grundigt analysearbejde og et stort engagement, og
den stillede konkrete forglag til 1asning af en ragkke vigtige problem-
omréder for devblindblevne.

Som det farste anbefalede arbejdsgruppen etablering af et rehabi-
literingscenter, fordi devblindblevnes behov ikkei tilstragkkelig grad
kunne imadekommesi form af de eksisterende tilbud til henholdsvis
synshandicappede og herehandicappede. Rehabiliteringscentret og
dets funktion blev ganske grundigt beskrevet. Det skulle bl.a. inde-
holde: fysisk, psykisk og social rehabilitering, arbejdsmaessig revali-
dering, undervisning og kursusvirksomhed bade for devblindblevne
og for professionelle, fritidsaktiviter, informationsvirksomhed,
forskning og udviklingsarbejder. Da man i midten af 80 erne var
usikker pa persongruppens sterrelse, foreslog man, at centret blev
etableret i to etaper, hvor farste etape skulle besta af den egentlige
rehabilitering og vejledning samt af radgivning til parerende m.fl.
Anden etape skulle sa opfylde de avrige skitserede behov.

Da Saaforsorgen pa dette tidspunkt (1987) var udlagt fra staten til
amterne, havde Socialministeriet ikke mere magt end de (méske)
havde agt. Rehabiliteringscentret blev ikke til noget. De eneste af
ovenstdende anskede tiltag til et rehabiliteringscenter, som i dag er
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en reditet, er informations — og udviklingsvirksomheden i form af
etablering af Videnscentret for Devblindblevne i dutningen af 1993.
Arbejdsgruppen foreslog udover etableringen af et rehabiliterings-
center ogsa en rakke andre foranstaltninger, hvoraf en i dag er en
redlitet, og et tiltag som har givet devblindblevne mulighed for at
bryde den store isolation, som de tidligere i meget stor udstragkning
var henvist til.

Arbejdsgruppen foreslog nemlig, at der skulle lavesforsgg med en
saalig kontaktpersonordning til devblinde, en ordning som kunne
ligne den handicaphjad perordning, Arhus Kommune havde indfart
til svaat fysisk handicappede.

Et tredrigt forsagsprojekt blev sat i vaak, og med en stor succestil
falge. Den danske Kontaktpersonordning til devblinde blev en reali-
tet i 1990. | dag har devblinde deres egen paragraf i Lov om social
service, nemlig § 79. | den stér der bl.a.:

“Personer, som er devblinde, har herudover ret til i fornedent
omfang at f& hjadp til en ssarlig kontaktperson” .

| vejledningen til paragraffen angives fglgende som kontaktperso-
nens opgaver:

— At besgge og kommunikere med den devblinde

— At orientere om hverdagen (avislaesning m.m.)

— At vage bindeled til omgivelserne

— At bistd med oversadtelser af breve, meddelelser, regninger m.v.
— At ledsage til indkab, besag, forretninger m.v.

— At ledsage og veere bindeled til myndigheder, posthus, bank osv.
— At ledsage til aktiviteter — kurser, mader o.lign.

Derimod harer almindelig praktisk bistand i hjemmet ikke med til de
funktioner, som kontaktpersonen skal udfare.

Denne ordning har faet en helt utrolig betydning for mange dev-
blindblevne. Den isolation, som fer var de fleste devblindblevnes
situation, er i dag blevet brudt. Som en devblind udtrykte det, var det
som at komme ud af faangslet.

Nar det drejer sig om tegnsprogede devblindblevne, vil kontakt-
personerne normalt vage dave, som kan tegnsprog. Og det er i de
fleste situationer en rigtig god og formodentlig den bedste 1@sning.
Men skal devblindblevnei kontakt med det harende samfund, f. eks.
til et laggebesag, er det nadvendigt med en hgrende tolk. Men tolke-
bistand er i Danmark kun gratisi forbindelse med uddannelse og ar-
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bejde, eller hvis man efter ansggning kan fa det bevilget af de socia-
le myndigheder. Og som Ove Bejsnap, formand for Foreningen af
Danske Dgvblinde, har udtrykt det: “ Hvis jeg bliver pludselig syg,
kan jeg ikke vente pa at fa en bevilling fra socialforvaltningen, fer
jeg konsulterer min lagye’ .

Heldigvis ser det ud til, at der er en Igsning pa vej, idet der over
satspuljemidlerne er afsat et relativt stort belgb til et projekt, som
ska se pa deves, devblindes og devblevnes behov for tolkning i det
man kunne kalde sociale situationer, d.v.s. i alle andre situationer end
i relation til uddannelse og erhverv — og atsa ogsa til laegebesag.

Den teknologiske udvikling har vaaet til stor gavn for mange dev-
blinde. Saledes har devblinde siden april 1993 haft ret til at fa en
teksttelefon til devblinde.? Teksttelefonen giver devblinde mulighed
for at ringe direkte til andre teksttelefoner eller via Formidlings-
centralen (FC) at ringe til amindelig telefon.®
Udover at devblinde hermed har faet adgang til at veae i kontakt
med sin familie og venner via telefonen — noget vi andre tager for
givet —og vege i kontakt med andre devblinde, hvilket tidligere kun
skete sporadisk, giver teksttel efonen ogsa adgang til forskellige data-
baser, hvor devblinde kan modtage eller sende elektronisk post eller
hente informationer. F.eks. davblindes egen database, hvor man kan
fa adgang til ca. 50 forskellige konferencer med emner om mad, hus
og have, skak, edb, adl m.m. Her kan davblinde samtidig hente de
daglige nyheder, sport og vejret. En meget stor forbedring af dev-
blindes muligheder for at falge med i dele af samfunddlivet og at
vagei kontakt med familie og andre davblinde.

Men hvad angér det store kulturelle og undervisningsmaessige ud-
bud, der i dag er til radighed for alle andre borgere, er devblindblev-
ne fortsat afskaret fra deltagelse. Deavblindblevne kan f.eks. ikke
vadge at ville falge et enkeltfag pa HF, veesentligst pa grund af
manglende tolkemulighed, og pa et overordnet plan som fglge af den
manglende sektoransvarlighed. Davblindhed giver som naa/nt store
problemer i forbindelse med informationstilegnel se, f.eks. aminde-
lig laesning og lytten til radio og TV. Devblindblevne har derfor — pa
trods af devblindetelefonens muligheder for adgang til information -
fortsat store vanskeligheder med at falge med i samfundet og i sam-
fundsudviklingen. De har derfor i endnu hgjere grad end naesten alle
andre brug for at kunne deltage i kursusvirksomhed og andre kultu-
relle arrangementer. Men mulighederne er ikke til stede. En tilsva-
rende begraansning eksisterer i forhold til davblindblevnes beskadti-
gelse. Meget fa devblindblevne er i arbejde. Formodentlig er der en



arbejds gshedsprocent pd omkring 90 for devblindblevne i den er-
hvervsaktive ader.

Sa selvom devblindblevne i det seneste arti har faet forbedrede mu-
ligheder for at leve et mere aktivt liv — som fglge af kontaktperson-
ordningen og af devblindetelefonen —, s er der meget lang vej igen,
far devblindblevne fér lige muligheder for adgang til samfundet, og
far Danmark lever op til FNs Standardregler om Lige Muligheder for
Dovblindblevne .

Noter

1. Davblinde kan opdeles i to hovedgrupper, devblindfadte og dav-
blindblevne, afhaangig af om den kombinerede funktionsnedsag-
telse er indtrédt i farsproglig alder — eventuelt er medfedt — eller
om den indtraeder efter, at personen har udviklet en auditiv og/eller
visuel referenceramme og et sprog.

2. En teksttelefon er en edb-I@sning, hvor en computer med modem
og kommunikationsprogram ger det muligt at fare en samtale i
tekst. For davblinde findes der flere typer udstyr, alt efter graden
af funktionsnedsaetelsen. For svagsynede en lgsning med forster-
ret tekst og for blinde en lgsning med en punktlaeseliste.
Teksttelefonen har et tekstprogram, hvor man kan skrive og laese
tekster. Til nogle telefoner kan der tilsluttes ekstraudstyr, som
f.eks. en printer.

3. PAFC sidder en person, som formidler mellem det skreven og det
talte ord.
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Hvad betad udlasgningen
af den danske hareforsorg
for de hgrehaammede

Jean Courtois, audiolog og pens. overlaege
Odense Universitetshospital

N&r man beskriver udviklingen af den danske hereforsorg, plejer
man at begynde med, at dansk hgreforsorg er en af de bedste eller
den bedste og billigste i verden. Jeg synes, at sa flot en ouverture
kraever nogle sma“historiske” forklaringer pd, hvad der skete for 50
ar siden, og hvorfor den danske hereomsorgsmodel blev beremt og
fortsat er sa bergmt — sa lange det varer.

Hvornar, hvorfor og hvordan opstod den danske

herefor sorg?

Det var de hgrehsanmedes egne organisationer, som lagde grunden
til hgreforsorgen. Daveforeningen af 1866, senere Tunghgreforenin-
gen (1934), havde hjulpet de hgrehsammede, med at etablere en
“hareapparatsamling”, som hjap folk til at anskaffe hareapparater,
der dengang var pa begynderstadiet.

| 1950 oprettedes ved lov Dgvensevn og Tunghgrenaevn til sty-
ring af revalideringen.

| april 1951 tradte udvidelsen af folkeforsikringsloven i kraft, s&
ledes at alle danske statsborgere kunne blive udstyret med gratis
hareapparat, hvis de treangte til det.

Til dette formal oprettedesi maj 1951 Harecentralen i Kgbenhavn
under overlage H.W. Ewertsen. Ansggningerne om hgrespparatbe-
handling stremmede ind i tusindvis. | december 1951 begyndte Hare-
centralen i Odense under overlagge C. Rgjskjaa; i februar 1952 Here-
centralen i Arhus under overlage O. Bentzen. | Igbet af de farste &
indlgb 7000 ansagninger. Ventetiden i Kgbenhavn var pa 1 &.

| 1952 dbnede Statens Undersggel ses-Vejledningsklinik for sveat
tunghgre barn i Kgbenhavn. Samtidig udvikledes hgrepasdagogik-
ken. Talrige harepaadagoger blev uddannet sorterende under harein-
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stitutterne i Kgbenhavn og i Fredericia. Harecentraler og hereinsti-
tutter arbejdede hand i hand for revalidering af de hgrehaammede.
Det drejede sig i virkeligheden om en SOCIAL REVOLUTION.

I USA havde man efter krigen opbygget nogle audiologiske af-
delinger, hvor lager, teknikere og psykologer tog sig af de hare-
handicappede krigsveteraner. De beskadtigede sig med diagnosti-
cering af haretabets drsag og henvisning til henholdsvis kirurgisk
behandling eller ivearksedtelse af hareapparatbehandling. Desuden
forskedes meget i den nye medicinske gren audiologi.

Det geniale i den danske audiologiske model var at opbygge
teams bestéende af alle faggrupper med relation til hererevalidering
og benytte dem, ikke bare til diagnosticering og forskning, men og-
sa til total revalidering af alle hgrehaanmede med afprevning og
uddeling af hareapparater efter behov. Lant til patienten. Gratis.
Man mente nemlig (dengang!), at det var en menneskeret at here sa
godt som muligt. Patienten blev efter uddeling af hereapparaterne
henvist til herepaadagogerne pa hareinstituttet, som sagrgede for vej-
ledning og traming i brug af hegreapparatet, samt langtidsstette til
patienten mhp. at sadte denne gang med at kommunikere sa godt
som muligt i sit sociale miljga.

At forene medicin og teknik med psykopaadagogisk ekspertisetil
gratis revalidering af alle kommunikationsheanmede var en revolu-
tion pa verdensplan, et formidabelt socialt fremskridt.

Dansk audiologi udviklede sig eksplosionsagtigt i de felgende &r i
en blanding af klinisk forskning og pragmatisk organisering af re-
valideringen. Udviklingen af den kliniske impedansaudiometri i
60’ erne var en dansk epokegerende begivenhed. Overlegge Metz,
overlae Terkildsen og ingenigr S. Scott Nielsen blev verdensbe-
remte blandt otologer og audiologer.

Forskningen var intens dengang, hvor man havde mange flere fa-
ciliteter end i dag. Samarbejdet var godt med Socialministeriet. De
ansvarlige i ministeriet og de producerende audiologiske hold pa
sygehusene kendte og respekterede hinanden og samarbejdede for-
nuftigt.

En meget positiv side af sagen var, at de danske hagreapparatfir-
maer samt de danske firmaer, som producerede haremdlingsinstru-
menter samarbejdede med harecentral erne og hereinstitutterne mhp.
klinisk afprevning og vurdering af de nye undersggel sesmetoder og
behandlingsmuligheder med de nye hgreapparater. Hareforsorgen
blev af nogle beskrevet som et pragmatisk laboratorium til gavn for

67



patienterne og for det tekniske fremskridt. Denne arbejdsmodel har
betydet, at Danmark er ferende i verden, nér det drejer sig om pro-
duktion og salg af teknisk maleudstyr og hereapparater.

Den danske harefor sor gs udvikling og succes

Som i Amerika og i nogle europadske lande udviklede audiologien
sig meget hurtigt. De audiologiske afdelinger blev en uundvaalig
del af hospitalsvaesenet. Aktiviteten var meget stor pa danske af-
delinger.

Bar neaudiologi

| samarbejde med paadagogerne blev bagrnene kontrolleret mindst 1
gang om aret, hvis de havde et haretab. Der blev etableret et godt
samarbejde med dgve- og tunghareskolerne.

Der blev forsket i stgjskader, og der blev foretaget en socioaudio-
logisk vurdering af de stgjramte.

Man forskede meget i Meniere's sygdom og interesserede sig
mere og mere for tinnitusproblemet.

Man samarbejdede med arelagger til behandling af @rebetaan-
delser, otosklerose samt diagnosticering af svulster pa harenerven.

| 90’ erne begyndte man med Cochlear Implant som standardbe-
handlingstilbud til deve.

Foruden denne udviklingsorienterede indsats tog de audiol ogiske
klinikker sig ogsa af hereapparatbehandling og revalidering af
ALLE danske tunghgre uanset diagnose og uanset alder. Dette fore-
gik i teg samarbejde med landets hareinstitutter. Ngglen til succes
pa dette omrade var en udtalt individuelt orienteret indsats af de
tvaafaglige hold pa de audiologiske afdelinger.

De bestod &f:
audiol ogiske speciallasger
audiologiassistenter
elektronikteknikere
grepropteknikere
harepasdagoger
psykologer

Dajeg i 1970 begyndte p& Arhus Kommunehospitals Audiologiske
afdeling blev jeg begejstret over at opleve arbejdsstemningen, hvor
ale stimulerede hinanden, berigede hinanden ved at udveksle kund-
skaber og erfaringer. Et af de bedste eksempler var greproptek-
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nikken. Jeg har i 28 &r vaaret meget begejstret for kunsten i at frem-
stille “ skreeddersyede” grepropper svarende til patientens individu-
ele krav: anatomiske, patologiske, akustiske og fremstille dem
lokalt “hjemme pa afdelingen”, som en tveafaglig fadles sag, idet
arepropteknikerne ikke bare udferte deres kunstneriske handvagk,
men ogsa udvidede det til at tage de laggelige, de akustiske og de
paedagogiske krav i betragtning. Individuelle krav til hver eneste
areprop. Denne indsats blev ydet hand i hand med alle de andre pa
afdelingen. Det var fantastisk at opleve en reduktion af de faglige
barrierer. Dette gruppesamarbejde er ukendt de fleste steder i ver-
den, hvor man ofte fremstiller arepropper eller kanalapparater fjernt
fra klinikken, uden at producenten har set patienten. Dansk gre-
propteknik er bereamt i hele verden, vi har haft mange udlaandinge
pa traeningsophold.

Kombinationen af hgj kvalitetsekspertise og praktisk, jordbundet
behandling, har gjort Danmark til et enestéende land, hvad angér
hareforsorg.

Hereapparaterne kgbes pa licitation med 4 &rs garanti. Der kegbes
danske, men ogsd mange slags udenlandske hareapparater. Pa
Audiologisk afdeling i Odense findes et sortiment pa 44 slags gre-
haangere, 14 dags kanalapparater og 7 andre typer, fremstillet ikke
bare af de 3 danske firmaer, men af 7 andre fra Europa eller Ame-
rika. Man kan sdledes ikke tale om et primitivt, monopoliseret ud-
valg. Ingen privatklinik har si varieret et udbud.

Apparaterne lanestil patienten gratis. De er fortsat det offentliges
giendom. ZEndres hgrelsen sd meget, at der kraeves nye hereappa-
rater, f&r patienten dem afprevet og udleveret, mens de tidligere
brugte afleveres. Er der géet 1 eller 2 & siden udlevering, sadtes de
nu afleverede apparater i stand uden beregning og bruges som “ser-
viceapparater”, som lanestil folk, som midlertidigt har tekniske pro-
blemer med deres hareapparater.

Ellers ma apparaterne ikke fornys sa lamnge den 4-&rige garanti
ikke er udigbet. Mange bruger apparaterne i betydeligt mere end 4
a.

Apparater og behandling er gratis for alle patienter, men afdelin-
gen forvalter det offentliges penge med omhu. Det stér i loven, at
patienterne tilbydes “det billigste og bedste til afhjadpning af deres
haredefekt”. Denne lov bliver fulgt med bredt hensyn til patientens
valg. Man tager patientens totale situation i betragtning, ikke bare
hans heretab, men ogsd hans sociale hgrebehov i forhold til hans
miljg, hans job, hans interesser. Mange patienter traenger til af-
prevning med 2 hgreapparater, for at give dem bedre stereofoniske
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muligheder, bl.a. nér de befinder sig blandt flere personer i bord-
situationer o.l. Nogle foretraskker dog et hareapparat, issa hvis de
mest kommunikerer p& tomandshand.

Mange patienter far digitale apparater. Andre klarer sig med
analoge.

Alt dette bedgmmes uden at nogen taenker pa personlig profit,
uden at det strejfer én, at binaural behandling vil bringe dobbelt sa
meget i butikkens kasse. DER ER IKKE EN MUR AF PENGE
MELLEM PATIENTEN OG DEN OFFENTLIGE BEHANDLER.
Dette er fantastisk, set med internationale gjne.

Sadan et system er gkonomisk set det bedste. Der er ingen grund
til at overbehandle folk. Der er ingen spild af tid, en kort venteliste
paet par maneder er det ideelle. Man skal ikke vente pa patienterne,
som man ger i butikkerne. Det forbedrer cost-benefit forhol det bety-
deligt. Den offentlige hareforsorg sikrer, at der ikke udleveres nye
hereapparater i utide pa grund af tvivisomme reklamefremstad. Det
offentlige udstyrer ikke folk med dyre apparater, hvis de ikke af-
hjadper patientens hegreproblemer bedre end gode, men hilligere
hereapparater

Andre steder i verden, hvor hareapparaterne kabes privat og hvor
man refunderer en ofte minimal del af hereapparatets pris, kraever
myndighederne, far de godkender indkgb eller udskiftning af here-
apparat, en uhyrlig maangde af henvisninger og kontrolattester. Der
skal udfyldes 6-7 sider spargeskemaer i Schweiz, Italien f.eks. De
bureaukratiske stempler bruges flittigt, og det koster formuer, som
Danmark til gengadd bruger til at behandle de danske patienter
GRATIS.

Den danske model er meget beundret i verden. De talrige udlaan-
dinge, som besgger de danske afdelinger, erklagrer sig entusiastisk
imponeret af systemets effektivitet, issa det tadte, tvaafaglige sam-
arbejde samt af de social e, solidariske aspekter, hvor enhver kan bli-
ve revalideret uanset sin status, sin alder og sin bankkonto. Om-
kostningerne er jo betalt pa solidarisk vis af de hgje, danske skatter.
De danske audiologiske lagger, teknikere og paedagoger er ofte ind-
budt som geesteforel seseretil at prassentere de forskellige aspekter af
det danske revalideringssystem i udlandet. Det vakker furore savel
i Nord- og Sydamerika som i Australien, New Zealand for ikke at
glemme resten af Europa. Man oplever samtidig de forskellige lan-
des revalideringssystem, og det er ofte en rystende oplevelse, nér
man sammenligner med vores.

Det danske system kunne selvfalgelig veare endnu bedre, men det
ma ikke spraangesii luften, fordi det fungerer godt. De aktuelle ven-
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telister skyldesi grunden systemets succes. Der er sket en eksplosiv
udvikling i antallet af henviste patienter. For Odenses vedkom-
mende steg kurverne stat.

2000 henvisninger pr. & i 1981.
3000 pr. ar fra 1989.
4000 pr. &r fra1992.

Nogle paragrafister fra administrationen vil tale om galopperende
hypokondrisk vanvid.

Stigningen i antal af henvisninger skyldes bare, at kvaliteten af
hgreapparater og af revalideringsorganisationen er blevet meget
bedrei de seneste &. Det har gjort, at flere har oplevet, at venner og
pararende kunne blive hjulpet. De seger derfor nu, selv om de ikke
er deve, og det er menneskeligt set godt, at de ansker at blive revali-
dereti godtidi stedet for at spilde 10-15 &r af deresliv, indtil de nér
det stadium, hvor de er “deve nok” til at blive behandlet. Det op-
lever man sydpa. | Italien er det trist at konstatere, hvor elendigt
man skal here, inden den offentlige administration er villig til at re-
fundere en smule af udgifterne. Det gar salangt, at laggernei Italien
i nadstilfadde fremstiller 2 audiogrammer: Et reelt audiogram og et
snyde audiogram. Det reelle audiogram svarer til patientens reelle
harelse og bruges til vurdering af lidelsen samt til behandling med
hgreapparat. Snyde audiogrammet angiver en sterre hgrenedsadtel -
se, svarende til de hdblgst svaere administrative krav og bruges il at
sikre patienten offentligt tilskud til apparatet..

Dette cirkus koster formuer. Er det mon det, nogle drammer om
at fai Danmark?

Problemet er, at dansk hareforsorg drukner i succes

Hvorfor sgger et stigende antal hgrehaammede
hjadp pa de audiologiske afdelinger ?

De fleste af de 4000 patienter fra Fyn, som sgger behandling pr. ar,
er folk med talmaessigt moderat hegrenedsadtel se, betinget af alder-
dom og/eller stgjskade. Disse patienter i preepensionist eller pen-
sionistalderen er ofte forbleffende andsfriske, fulde af livsglaede,
interesser og ga-p&mod, men de oplever efterhanden en tiltagende
begramsning af deres evnetil at kommunikere med deres miljg. Det
skyldes, at de siden 30-ars alderen gradvis har mistet en del har-
celler i det indre gres snegl. Celler som normalt opfanger diskantly-
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dvibrationer og sender elektriske impulser til hjernen. Det resulter-
er i, a de fortsat hgrer masser af baslyd, men gradvis savner de
svage, lyse toner: s-sh-z-v-skarpe t, som i mange situationer er en
betingelse for at kunne opfatte talen korrekt. De hgrer mindre
skarpt, uldent, som om man talte til dem med en varm kartoffel i
munden.

Men DE ER IKKE D@VE, langt fra. P4 tomandshand kan de
klare sig, hvis man taler tydeligt. Det kniber mere med at opfatte de
unges “texas-agtige” udtale @ laradioens “ The Voice”. De kan fort-
sat gadte sig frem i mange haresituationer, men de oplever gradvis,
at de begér flere og flere fejl, ogsd pa tomandshand, hvis der er lidt
baggrundsstgj, fejl, som kan veare grusomme, hvis det drejer sig om
nggleord i en diskussion, hvor man beder om deres mening, eller om
pointen i en vittighed. Man hgrer mange sige, “jeg griner tit med de
andre uden at ane, hvad jeg griner af”.

Jeg har i 28 & samlet pa de herefejl, som mange patienter fortalte
om. Jeg har hundreder af dem. Alle autentiske. Nogle vil tale om
uvidenskabelige, anekdotiske bagateller, men jeg synes, at et lille
uddrag kan vaare meget tankevaskkende i den aktuelle debat om den
danske hareforsorg. Disse fejl kan vaare komisk ubehagelige og for-
virrende. Det kan vaae tragisk, nér man i en samtale tager fejl af

— Lammesteg, andesteg, gammel steg og nakkesteg.
— Hostesaft og kosteskaft.

— Hyggeligt og gysdligt.

— Interesse og adresse.

— Skatteplage og skatteglade.

— Hvepsestik, viskestykker og whiskysjusser.

— Strudser, trusser, russer og tudser.

— Palser og falelser.

— En kop te og en cocktail.

— Hvidlgg og bilnggle.

— Banan og bladan.

— Bog@ og Polen

— Mamg og Mellemgsten

— Granland og Cognac (!!!) (60-arig, frisk “godt herende”)

Som kgbmand er det katastrofalt at udlevere en flaske ammoniak i
stedet for en flaske Armagnac, og det er farligt, nér en bordbombe
bliver til en stor bombe, fordi béade kaber og sadger er gamle og no-
get tunghgre. | dette autentiske tilfadde, gjorde det ravage omkring
4 pensionisters nytarsaftensbord.
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Og cifrenel 3=60,5=6,9=10, 7=20,60=280,24=29, 7 =2,
90 = 18. BANKO!

Endnu mere forvirrende bliver det, nar sagninger bliver totalt mis-
forstdet og besvaret skrupforkert, hvilket fremkalder latter fra folk
omkring bordet. Det kan ogsa vage i laggens konsultation eller pa
stuegang.

— “Er Derask?’ gadtes som “Er Detraed?’ fordi s-lyden ikke bliv-
er opfanget. Patienten svarer “ngj”.

— “Hvad fejler De da?’ —“ingenting” osv. Det har jeg oplevet med
et utal af patienter..

— “Tager De medicin?’ —“Benzin?’, siger den 83-arige dame.

— “De har grevoks’ —“nej jeg hedder Eva’.

— “Har Devaget i England?’ —“Om jeg er blevet indlagt?’

— “Det er lange siden jeg har set Mona’ —“ Jeg sdden i gér, den var
fuld (ménen)”

— “Var det din mand, der var noget i vejen med?’ —“Ngj, vi spiste
den i sendags, og den smagte dejligt.” (anden).

— “Har De en kat?' —"“Om jeg er intakt?’

— "Hvor meget ryger De?’ —“75???" (hvor meget fylder De?).

Det kan vaare meget komisk, ndr man siger til den gamle, let senile,
men fortsat romantiske dame. “Nu kommer portgren!” — “Forfare-
ren?’

Det kan vaae meget avorligt. Et par minutter efter en diskussion
om hjertemuslingefiskeri i Esbjergomradet kommer en af geesterne
med en bemaakning “De kan godt dragbe alle muslimer, jeg spiser
demjo ikke’.

“HVAD SIGER DU”???, sparger hans let tunghgre ven. “ER DU
SK@R”??? Den grusomme bemagkning skyldtes bare, at “mus-
linger” var blevet opfattet af ham som “mudlimer”. Der skal ikke
stor hgrenedsadtelse til, issar hvis bemagkningen falder uden for
diskussionen og i let baggrundsstg;.

Jeg har hundreder af autentiske eksempler, morsomme, men ogsa
tragiske, n&r man indser, at patienten hver gang faler sig latterlig,
gammel, halvsenil.

L edsagende barn fortalte engang om bedstefars fejl. Da bedste-
mor lidt hgjtideligt deklamerede, “men hvor er den sne, der faldt i
fjor"?, svarede han (ikke humoristisk!), “den ligger i den gverste
skuffe i kommoden”. Ingen kunne sige, hvad den gamle havde
forstaet dengang, men familien havde grinet af ham de sidste mange
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ar, og det var trist. | England har man foretaget en undersggelse,
hvor man bad konerne il stgjskadede arbejdere beskrive deres prob-
lemer. Det var indlysende, at hele samlivet gradvis blev under-
mineret af de dumme fejl og den tiltagende ensomhed, som den
staerke macho murede sig ind i.

Det vagste opstar, nar disse stadigt herende folk befinder sig blandt
flere personer i moderat baggrundsstgj, typisk ved et familiebord
med 5-6 personer. Efterhanden mister de kontakten.

Her igen hgrer man autentiske anekdoter, som understreger situ-
ationens habl gshed.

Nogle folk forstér ikke, at de hgrehsammede ikke reagerer, nar
man henvender sig til dem. Er han distrad, sur, frak, storsnudet,
dum, gak-gak?

— “For helvede, sa svar dog!”

— “Du skal fandeme sige ngj. Du siger altid jal”

— “Er du blevet safornem, at du ikke vil hilse pa mig?’

Den hgrehsammede bliver helt fortvivlet.

— “Jeg sidder og lytter hele tiden for at opfange, hvad familien
siger, men man bliver helt ar i hovedet”.

— “Man er lidt bagefter hele tiden”.

— "“Jeg er en meget trist bordherre”.

— “Nér jeg har gasster, bliver jeg meget hurtigt upopulaa™.

— “Jeg er torskedum” (det har jeg hert et utal af gange).

— “Jeg er sdked af at métte flygte, nar der kommer flere pabesag”.

— “Man er bange, ndr barnene kommer hjem til jul” (65-arig).

— “Jeg er holdt op med at sige hva', nu sidder jeg helt stille, sa far
jegintet at vide og faler mig udenfor”.

— “Det bedste er at holde mund”.

— “Jeg ma muntre mig selv hjemme, ndr jeg ikke kan hgre, hvad
folk siger”.

— “Jeg faler mig kun til pynt uden at kunne vaae med, det er som
at bo pdengdeg’.

Ensomheden er grusom, isse i den alder. Den isolering, den “apart-
heid” tilstand virker deprimerende og kan accelerere senilitetens
onde cirkel betyddligt.

Det vagste er, at disse patienter ikke er deve. De hgrer de mearke
baslyde godt, og de er ofte meget falsomme for kraftig lyd, som er
meget mere irriterende for dem end for normalt hgrende. Det frem-
kalder den klassiske situation, hvor Bedste sparger “hva ?’ 2-3
gange, hvorefter barnebarnet braler sit svar. Den gamle bliver for-
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skraskket og protesterer. “Du behaver ikke skrige, jeg er ikke dav”.
“Jamen, hvis han ikke er dgv, s& ma han vage dum”. Kontakten
afbrydes.

Disse patienter med “ ukompliceret hgretab”, (som politikerne si-
ger), er ofte vanskelige, sommetider meget vanskelige at udstyre
med hareappater pga. uligevagten i hgrelsen for bas og herelsen for
diskant. Det stiller store krav til apparaterne, til greproptilpasning
og til taktisk paedagogisk behandling. Den revalidering kreever ikke
bare sin mand i butikken, men sit tvaafaglige hold, som kun findes
pa audiologiske afdelinger og hereingtitutter. Til gengadd er nogle
af de s3kaldte “komplicerede tilfadde” med udtalt heretab og arrede
trommehinder meget nemmere at revalidere. Endnu en gang drejer
det sig ikke om gennemsnitligt heretab i decibel, men om total vur-
dering af situationen og af MENNESKET bag tal og kurver.

Far ste angrebsbglge mod den offentlige

her efor sorg — kommer cialisering

Danskernesinteresse for herebehandling og revalidering var sa stor,
at det gav lyst til at udnytte det kommercielt. | mange & havde der
i Danmark vaget forretninger, som solgte hgreapparater, farst og
fremmest til udlaendinge og til udenlandsdanskere, som ikke havde
ret til gratis revalidering. 1 80 erne begyndte man i Amerika med
kanal apparater (de smd, som sidder i gregangen). | begyndelsen var
defarste af denne type apparater lydmaessigt meget ringe for patien-
ter med god basharelse, men de bredte sig hurtigt pa det ameri-
kanske marked pga. en reklamekampagne i bedste sabepulverstil.

Alle skulle kraeve de smd, de smarte, de usynlige, dem, som man
turde bruge uden at tilsta sit herehandicap og at se gammel ud. |
Igbet af nogle & blev det amerikanske marked oversvammet af de
sma, sa meget, at jeg oplevede amerikanske patienter med god bas-
harelse, som segte os i Europa for endelig at fa de arehaengere (ap-
parater bag gret), som de behgvede, men ikke kunne finde i butik-
kerne mere. “Den dags forhandler vi ikke mere”, sagde de smarte
trendf gl gende US-hgreapparatforhandlere. (De har siden skiftet me-
ning).

Og sa fik vi businessbalgen. Der blev dbnet nye private herebu-
tikker i Danmark, og sa startede angrebet mod den offentlige hare-
forsorg. Nu kraevede man “ et alternativt system med mere frihed, et
handel ssystem med konkurrence, ligesom i USA”.

75



Vi oplevede et sandt bombardement i aviserne, ugebladene, hvor
bestillingsartikler lyrisk roste de sma, usynlige, miniaturiserede ap-
parater, hvor man udnyttede de méanerakettekniske raffinementer
(det stod skrevet sort pa hvidt!) De smarte, de smykkeagtige, som
man opfordrede alle de harehaanmedettil at kreeve og KRAVE NU!
Man skulle give patienterne, hvad de gnskede, hvad de dremte om,
basta. Patienterne skulle ikke lade sig kue af de arrogante, bureau-
kratiske, diktatoriske overlagger pa de offentlige afdelinger. De var
frie, fornuftige mennesker, som havde lov til at skjule deres han-
dicap. Audiologerne forstar godt patienternes kosmetisk begrunde-
de gnsker, men de sma apparater var i starten alt for ringe, i hvert
fald for mange danske patienter med meget moderate heretab. | |g-
bet af nogle & udviklede de sig sdledes, at de audiologiske afde-
linger uddelte dem, men der var, og der er stadig, patienter, som slet
ikke kan behandles med dem pga. pladsmangel, pga. erefl&d og issar
pga. meget skaave hgrekurver med godt bevaret basherelse. | dette
sidste tilfadde bliver gregangen tit for lukket af apparatet med store
gener som resultat. Det “RUNGER” i hovedet, ndr man taler eller
tygger mad. Man faler sig “med hovedet i en tande”.

Det tog datid at overbevise patienterne, men det lykkedes efter-
handen at finde melodien med disse patienter. Det blev klart for
dem, at de ikke kunne bruge de sma.

Nu var det kommercielle starrel sesargument punkteret. Man skif-
tede da ammunition i reklamebombardementet. Nu skulle det bu-
reaukratiske monopol bekaampes. Alle patienter skulle nu kraeve de
nye, fjernbetjente apparater, som var sa fantastiske. Disse apparater
med fjernbetjening var gode og noget dyrere. De var ngdvendige for
nogle patienter med skiftende harebehov, i varierende baggrunds-
stgj. De var uindicerede, hvis ikke belastende for mange andre med
enkle kommunikationsbehov. Nar en privat “klinik” udstyrede en
lettere senil patient med smarte og dyre hareapparater med fjernbe-
tjening og mulighed for 8 forskellige programindstillinger, skabte
det forvirring hos patienten, som ikke kunne fanoget ud af alle disse
knapper. Men business er business.

Men nu kom de digitale. De bergmte digitale apparater, hvoraf de
farste udvikledes i Danmark. Det drejede sig om en epokegarende
forbedring, som hjalp patienterne med at formindske baggrunds-
stgjgener, men der var patienter, som foretrak de klassiske, analoge
apparater, og der var patienter, som ikke behavede de digitale, som
var noget dyrere at anskaffe fra fabrikken, og som blev solgt til
meget hgjere priser i butikkerne. De audiol ogiske afdelinger uddelte
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fra starten digitale apparater, men man kunne ikke indkalde alle pa-
tienter og udskifte deres klassiske apparater med digitale. Dels fordi
loven foreskriver, at man kun kan f& udskiftet sit fungerende appa-
rat efter 4 &r, delsfordi de digitale hgreapparater ikke under alle om-
staendigheder giver den bedste behandling. Nu kom byger af aggres-
sive reklamer. Man skulle endelig sadte de bureaukratiske over-
leeger pa plads. Det nemmeste var at kegbe i en butik. Disse appara-
ter, kunne ifelge en reklame “fa en dov til at here” (i virkeligheden
en ensidigt halvdev, normalthgrende pa den anden side). Nogle pa-
stod endda, at man kunne komme til at hgre bedre end normalt he-
rende!! Patienterne burde kabe dem i butikkerne, da de audiologiske
afdelinger udelukkende uddelte sygekasseapparater og ikke de su-
perfine. Denne fejlinformation oplever man fortsat nu, ndr man
harer patienter fortadle om butiksejernes kapringsforsgg. Der udde-
les tusinder of digitale apparater i offentligt regi, slledes at patien-
terne, som er velinformerede, ikke gider betale i dyre domme for de
apparater, som de kan fagratis. Hvis de er bedst behandlet med dem.
Hvad skulle man dog gere for at drive disse tunghgre til de hung-
rende hgrebutikker? Svaret var indlysende: de lange ventelister!!!

Anden angrebsbglge mod den offentlige

herefor sorg — ventelisterne
Ventelisterne har vaaret kendt i mange & i Danmark. Salaange de var
pa et par maneder, (med fortsat mulighed for hastebehandling i
nedstilfadde og ingen venteliste for behandling af barn), sa var det
ikke noget problem.
De tiltagende lange ventelister skyldes en kombination af flere
faktorer.
1. Den danske hareforsorg har haft succes med fordobling af hen-
visningernei lgbet af 15 &r.
2. Ressourcerne er blevet gradvis ringere, issa personalemaessigt.
De gkonomiske vilkar er nemlig blevet strammet siden udlasy-
ningen af Saaforsorgen i 1980.

Fer i tiden havde man at gare med Socialministeriet med erfarne
administrationsfolk, som man kunne kommunikere direkte med og
som derved vidste, hvad tingene drejede sig om. Man stolede pa
hinanden, respekterede hinanden og samarbejdede for at bruge de
ressourcer, som man havde, sa godt som muligt, s pragmatisk som
muligt.
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Efter 1980 blev styringen overtaget af amterne. Fra starten var
der en del vanskeligheder pga. kommunikationsproblemer. Politi-
kerne kaldte sig selv “sygehusgjere” (???) og regerede deres omrade,
som et lille kongerige, uden kontakt med de producerende hold pa
afdelingerne. Det blev vanskeligt at koordinere samarbejdet mellem
audiologisk afdeling og hereinstitut, da de nu harte under forskel-
lige ministerier.

Man oplevede i starten groteske svipsere. | stedet for Sociamini-
steriet var det nu kommunerne, som refunderede hgreapparaterne til
Audiologisk afdeling og lante dem til patienterne. Det, som fer
klaredes gnidningslgst af nogle fa rutinerede, sagkyndige folk pa et
centralt ministerielt kontor, kraevede nu et enormt apparat, hvor
titusinder af regninger vandrede, blev stemplet, kontrolleret, regi-
streret. Pludselig kom en lov om brugerbetaling. Folk, hvis sociale
arsindtaggt oversteg 145.000 kr. skulle betale de hegreapparater, som
blev 1ant til dem. Nu skulle afdelingen spille Sherlock Holmes. Der
opstod barokke situationer. Vi havde udleveret hgreapparat til en
patient og sendt regningen til kommunen. Patienten dade, inden vi
var faardige med at fremstille grepropperne, som pasdagogerne skul-
le have udleveret til patienten. 1 maned efter modtog enken 2 breve
fra kommunen. Det ene var en regning pa hareapparatet, som pa-
tienten aldrig havde haft mulighed for at bruge. | det andet brev bad
man enken aflevere det hgreapparat, som jo tilhgrte kommunen.
Den stakkels enke var fortvivlet. Jeg prevede pa at forklare det til
kommunekontoret. De var ubgnhgrlige. Da jeg sagde, at det i virke-
ligheden var tyveri, fik jeg i telefonen det utrolige svar “ Ja, men det
er lovligt tyveri, og det agter vi at begd’. Disse kyniske tilfadde af
paragrafsadisme var uhyre farlige, da de gdelagde enhver tro pa aa-
lighed og retfaardighed hos enken, og hos behandlerne.

Det viste sig, at denne brugerbetaling kostede meget mere i pa-
pirnusseri end det sparede, og den blev gudskelov af skaffet.

Men vanskelighederne opstod ved den hablgse overadministre-
ring, som opbyggede en tyk mur af papir mellem de ansvarlige
amtspolitikere og de arbejdende, producerende, tvaafaglige hold pa
afdelingerne. Bureaukratiet, vorestids andelige cancer, satte sig ubgn-
herligt p& hereforsorgen og kvalte den langsomt. Der opbyggedes
ad &re en enorm administrativ pyramide med flere og flere etager.
Efterhanden en 6-trins pyramide:

78



personale

Administrativ
overlage
— oversygeplejerske

Divisionsadministration \

Sygehus centraladministration \

Amtets administration \
Politikere \

Op og ned ad kommandostigen. Som nogle siger. “det ger, at en fjer
bliver til 5 hans. Nede ad bakken er det desvaare 5 hgns, som bli-
ver til 1 fjer, nar det drejer sig om bevillinger”.

Enhver kommunikation skal gaad en kommandovej. Det er illoy-
at, det er verboten at kommunikere direkte fra de arbejdende, de
producerende, til de regerende. Alt skal igennem de amaggtige
DJJF er (DJDF = medlem af Danmarks Jurist og @konomforbund).
Herudover kommer de meget aktive, atinfiltrerende konsulentfir-
maer, som bombarderer de producerende med tykke, teoretiske
Spergeskemaer og oversadter disse til kurver og procenter, som
sendes il politikerne.

Uden diaog!

| rationaliseringens navn bliver de administrative byrder tungere
0g tungere, mere og mere energi- og entusiasmebergvende. Sma
hverdagsforhandlinger, som fer ordnedes ved 5 minutters samtale
mellem fornuftige, voksne mennesker, bliver nu til uhyre indviklede
sager, som diskuteres pr. brev af et utal af instanser op og ned ad den
hierakiske stige, og det varer maneder sommetider ar for princippers
og paragraffers skyld.

Man bliver indkaldt til “heringer”, for at fa at vide, at man vil
skaae ned personaleressourcemaessigt, fordi der skal spares, og at
man samtidig skal udvide administrationen, for at rationalisere be-
sparelserne. Det sker f.eks. i form af divisionalisering importeret fra
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Sverige via Rigshospitalet(!). Nar de spurgte ved offentlige meder,
hvad det ville betyde konkret at divisionalisere, fik de producerende
p&Fyn at vide, at man ikke vidste det endnu, men det tilfgjedes som
en almaagtig undskyldning: “Vi bliver nadt til det, da det er en poli-
tisk bedlutning”.

Og ve den, som reagerer illoyalt, dvs. ved at ytre sig i aviserne.
Flere eminente kolleger er blevet bortvist af den grund.

Konsulenterne tjener formuer pa at opfinde nye projekter, op-
digte nye visioner. Man skjuler den triste realitet, den elendighed,
som bade handicappede og producenter lever i, ved at bombardere
politikerne med enorme rapporter, ved at gylpe politisk korrekte
floskler om “visualisering af omorganisering af rationalisering af
divisionalisering mhp. implementering af forbedring af livskva
litetssikring”.

AMEN

Resultaterne af denne svulstagtige vaskst af den paragrafistiske sek-
tor har vaget kaos, det siger allei sygehusvaesenet alle steder i Dan-
mark. Man har fokuseret pa “gkonomi”, dvs. tal, ta, tal. Kasse-
tankning har fremkaldt sdkaldt besparelseskrig, hvor kommune,
amt og stat skubber byrderne til hinanden uden at kunne se, at det
drejer sig om den samme kasse, danskernes fadles nationalkasse, og
at den reelle besparelse er yderst minimal pengemasssigt og kata
strofal produktionsmaessigt. Man har i de sidste 10 & “sparet” og
“sparet” hvert &r. Mens arbegjdsbyrden er blevet betydeligt starre,
har man kreevet besparelse i form af nedskaging af personale. Det
fantastiske er, at ventelisterne ikke er blevet endnu sterre, end de er
nu. Der har veaet stor forskel fra amt til amt afhaengig af lokale
forhold. Nogle har vazret heldige med deres administration andre
branduheldige. Havde man en gang eller to spaandt badtet, ville de
producerendes arbejde og goodwill have kompenseret det ad &re.
Men det har drejet sig om en ubgnherlig nedskruning, hvor man ar
efter & faler sig gradvis kvalt og keamper forgeeves som besagnin-
gen pa en synkende skude, hvor padeorm (eller bogorm?), borer nye
huller efterhdnden, som det lykkes den stressede besagtning at kalfa-
tre de gamle.

Man har prevet pa at gare politikerne opmagrksomme pa, at en
beskeden hjadp til den nadvendige opnormering af personalet pa
Audiologisk afdeling og Hareinstituttet svarende til i alt 1 mill. kr.
for Fyns Amt ville nedbringe ventelisterne fra 7 maneder til meget
kort tid. Ventetiderne @ges nemlig meget hurtigt, hvis ventelisten
bare stiger lidt og omvendt. Det eneste svar har vaget yderligere
besparel ser.
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Resultatet er dedens spiral, hvor de producerende faler sig totalt
svigtet af de ansvarlige politikere og kaneflet som syndebukke. Nar
man lasser en erklaging fra en tidligere formand for AE dresagen,
“det er forkasteligt, at det skulle tage sa lang tid for noget sa sim-
pelt som at udlevere et hgreapparat”, har man lyst til at greede. Sa
simpelt??? Bevares!

Amtsborgmester Kresten Philipsen har engang prassteret en fan-
tastisk beskrivende sagning: “Jeg vil ikke finde mig i, at man tisser
pa os og bagefter bebrejder os, at vi lugter darligt”. Det er praecis,
hvad hele den danske hareforsorg faler nu.

Patienterne vil ikke lade sig lokke til behandling hos de private. Nu
er der 20.000 patienter, som stér pa venteliste til de overbebyrdede
og halvkvalte offentlige audiol ogiske afdelinger.

Hvad skal man dog gere?

Ned med ventelisterne! Det réber ale, sivel i butikkerne, som i
administrationen, som i adskillige politiske partier.

Selv om det var lykkedes at nedbringe ventelisterne betydeligt
nogle steder efter fornuftige aftaler mellem amt og offentlig audio-
logisk afdeling, blev politikerne enige om, at lgsningen var “AFBU-
REAUKRATISERING (???) gennem privatisering”. Ned med
monopolet. Man tilfgjede, at den gratis uddeling af hareapparater i
offentligt regi var en diskriminering af de private butikker!

Der var efterhanden mange butikker, som ikke skulle diskrimine-
res. Man havde beregnet, at der var 500.000 danskere, som havde
hgrenedsadtelse. Sikke en guldgrube i perspektiv! Vi har i de sene-
ste & oplevet en voldsom eksplosion i antallet af private butikker.
Alene pa Fyn er der nu 8 butikker. Nu skulle den deve ko endelig
malkes. Flere optikerkaeder har dbnet herebutikker. De har kapret
audiologiassistenter ved at tilbyde dem op til 6000-8000 kr. mere
om maneden end det, de offentlige afdelinger matilbyde. Man tager
en nyudklaskket audiol ogiassistent med 2 &rs traming som elev. Man
anbringer assistenten i en flot butik, og hokus pokus, nu har man et
superhgrecenter. Et stort argument for flere politikere er, at “gjen-
omrédet med brillebehandling ikke betragtes som synsomsorg.
Hereapparatet og briller er begge tekniske hjadpemidler, som kan
uddeles kommercielt og teknisk uden indblanding af laagekunst”.

Jeg mener bestemt, at det er vrgvl at sammenligne de to ting.
Hvad angar det optiske, bliver man ved brilleafprevning hurtigt klar
over, om synet bliver klarere eller €. Ved hareapparater, issa hos
begyndere, drejer det sig om en gradvis tilvaaning til den ny hg-
relse. Det kan tage flere maneder, og det kan krasve stor pasdagogisk
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stette, inden man far fuld gavn af behandlingen. At tilbyde gamle
pensionister, som har kommunikationsproblem i familiesituationer,
men ellers hgrer masser af lyd, hereapparater, som vil koste dem
5.000, 10.000 eller 18.000 er nonsens. Mange ville synes, at det ikke
betaler sig, de vil ikke engang preve. Det er her, at gratisprincippet
spiller en stor rolle, idet det far folk til at acceptere revalideringens
start uden at blive blokeret af en udgift, som for mange pensionister
er enorm, hvis deres hgretab kreaver behandling med de superappa-
rater, som butikkerne ssdger til svimlende priser. Patienterne siger
“nej, lad os vente”, derved risikerer de at spilde de bedste 10-15 &r
af deres pensionistalder, inden de ndr det punkt, hvor herelsen er sa
elendig, at de ma kapitulere og punge ud.

Man kan slet ikke sammenligne hgreapparater og briller. Brille-
stellene er blevet en slags smykker. Her er det store problem det
kosmetiske. Selvfalgelig skal man helst bagre briller eller hgreappa-
rater, som man kan lide kosmetisk, men man blander prestige, mode
og trends i voldsomme reklamekampagner, for at fa folk til at kebe
det og det maake. Man bliver bombarderet med sexy annoncer, hvor
halvnggne piger viser, hvor lagkker enhver kvinde kan blive, hvis
man vadger det brilledesign og logo, som understreger ens feminitet
(eller ens maskulinitet).

At nogle rige kunder er parate til at ofre tusinder af kroner for at
fa en lille Lacoste krokodille pa deres brille, kan ikke bruges som
argument for at fa gamle Marie til at punge en formue ud for at
kunne blive hjulpet til en bedre harelse.

Naturligvis kan man fa rabat. Nogle private butikker er allerede
begyndt at sende brev til folks privatadresse og avertere om dis-
countpriser for et begramnset parti superapparater, men man skal
skynde sig at kegbe.( Hvad med et tilbud om et gratis pund kaffe i
ekstragevinst?) At mene, at en flink, nybagt audiologiassistent i en
smart butik kan sedge de tunghgre den samme ekspertise, den sam-
me behandlingskvalitet, som et stort flerfagligt hold i det offentlige
sikrer dem, er enten hdblgst naivt eller lumsk money-money speku-
lation og intet mere. Tilbage stér, at brillebutikkernes aggressive
kapringspolitik har resulteret i, at der er opstaet mangel pa audiolo-
giassistenter i det offentlige. Derfor maman privatisere mere, mener
politikerne, da de offentlige afdelinger “selv med ekstra finansieret
hjadp” ikke kan nedbringe ventelisterne mere. Hvis skyld er det?

Hvad skal man nu finde pd? | de sidste & har det vrimlet med
fordag om nye fordlag og forslag til endring af forslag af revalide-
ringsloven.
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Folketinget vedtog den 10. juni 1997 lov nr. 458, hvorved omradet
for stette til hgreapparater overfares fra kommunerne til amtskom-
munerne.

Samtidig blev kravet om, at hareapparatbehandling — forstaet
som hgreprove, udlevering og tilpasning af hereapparat og ned-
vendig opfaigning — alene kunne finde sted pa audiologiske afde-
linger, ophaevet. Herved blev der givet amterne adgang til at fore-
tage de ngdvendige organisatoriske andringer internt, herunder se
pa hvordan den samlede ekspertise pa de audiol ogiske afdelinger og
de amtskommunale hgreinstitutter kan udnyttes bedst muligt, lige-
som amtskommunerne fik mulighed for fx at inddrage privatpraki-
serende grelasger og private hareklinikker i opgavel gsningen.

Man har farst talt om at udnytte de private laageuddannede audio-
loger. Der er faaf dem i Danmark. Jeg vil ikke antaste deres faglige
kapacitet. | samarbejde med et flerfagligt hold, ma de kunne tilbyde
en fagligt set rimelig hgreapparattilpasning, men problemet er at
blande behandling og business. Hvad ville man sige, hvis en lage,
efter at have stillet sin diagnose, solgte medicinen til patienten med
betydelig personlig gevinst. Hvor mange mon ville fa Albyl?

Mennesker er mennesker. Det gode i det offentlige er, at man til-
byder patienter den behandling, som man finder er den mest rime-
lige og den billigste af det bedste. Gratis. Som offentligt audiol ogisk
ansat TANKER MAN PA @RER, IKKE PA KRONER. Det er
godt, at der findes rigtige private audiologiske klinikker, hvor folk,
som vil ofre penge, kan anskaffe de nye apparater, som de har laest
om, og som de er betaget af sa ofte, som de vil. Men at en gammel
patient i en ngdsituation faktisk far “ordineret” den og den behand-
ling af en laegelig forretningsejer er temmelig farligt. Jeg synes, at
det lugter for meget af business.

Businessflorerer i hvert fald i almindelige butikker. Vi har paalle
audiologiske afdelinger oplevet patienter, som i harebutikkerne er
blevet tilbudt de mest fantastiske apparater og hjad pemidler og har
ladet sig lokke af & den isenkram til enorme omkostninger.

Men aviserne har veget fyldt med artikler, hvor amtsradsfor-
mand, amtssygehusradsformand, politikere fra forskellige partier,
forvaltningsdirektar og bestilte journalister m.m. har udbasuneret
deres ekspertmening om problemet: “ALT SKAL BETALES’.
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Politisk og kommerciel styring mod brugerbetaling
De mest engagerede (€eller aggressive?) politikere har startet ekspe-
rimentelle programmer efter at loven fra 1997 har tilladt amterne at
ordne ventelister ved at yde tilskud til behandling i privat regi.

| ROSKILDE AMT fandt amtspolitikerne ud af, at man skulle
inddele de hgreapparatsegende i 2 kategorier. Dem som led af et
kompliceret hgretab fremkaldt af sygdom og/eller haretab af en be-
tydelig starrelse (inkl. alle unge) og den anden kategori, som bestod
af folk med “ukompliceret haretab” som felge af alder. Den slags
heretab er jo ingen sygdom, sagde DJJF erne.

Man beordrede den ansvarlige overlasge pa den velfungerende
audiologiske afdeling i Roskilde til at udvadge 250 gamle, som
skulle (tvangs)sendes til behandling pa en bestemt harebutik styret
af en optikerkaede, som amtet havde aftale med. Dette for at ned-
bringe ventelisten. Den velfungerende audiologiske afdeling i Ros-
kilde havde haft s& meget succes, at henvisningerne var blevet tre-
doblet i |gbet af de sidste 6 &r, uden at administrationen havde fore-
taget tilsvarende opnormering af personalet.

Overlagien protesterede, stettet af sit audiologiske personale og
af herepaadagogerne. Han blev sa chikaneret af administrationen, at
han rejste. Affaaren vakte furore, men magt er magt.

Set pa afstand har sagen ikke vaaret nogen stor succes. Kun en del
af de henviste patienter har ladet sig behandle i privatbutikkerne,
men den brutal e neds agtning af en velfungerende struktur har frem-
kaldt hablas forvirring. Det har resulteret i, at flere audiologiassis-
tenter er flygtet fraafdelingen, og at ventetiderne er ydermere steget
for dem, som man ikke turde tvangshenvise til den private butik,
eller som ikke gnskede at sige jatil det “tilbud”.

En forlaangel se af ventetiden bekymrede ikke en radikal ordferer,
som erklaarede, at “den risiko mavi lgbe’. Det er nemt at sige, nér
man er normaltharende, velbjaaget politiker.

Vi har ogsa oplevet Ringkebing-modellen. Her besluttede politiker-
ne, at man skulle have de privatpraktiserende grelager til at under-
sege de hgrehsammede og inddele dem i 2 kategorier. Dem med
“kompliceret” haretab, som tidligere beskrevet og dem med “ukom-
pliceret” haretab, dvs. gamle med “kun” aldersbetinget handicap.
Disse kunne henvises til de private butikker eller private audiolo-
giske klinikker til behandling. De ville fa 3000 kr. refunderet pr.
hereapparat. Den lokale, private |agyelige audiol og understregede, at
behandlingen ville koste patienten en ekstrabetaling fra 2.000 til
18.000 af egen lomme.
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Der opstod en del problemer, pga. den faglige kvalitet af de ma-
linger som nogle private otologer foretog.

Savidt man kan se, har ordningen ikke vagret nogen stor succes.
Antallet af hgrehandicappede henvist til den audiologiske afdeling
er steget let siden.

Men hvad skulle man dog gere???
De sidste maneder af 1999 blev der skitseret et nyt forslag til aan-

dring af forslag til eandring af loven om hgreforsorg ...
Hovedtanken var her igen, at man skulle inddele patienter i 2 ka-

tegorier.

1. Dem med ukompliceret “normal” herenedsadtelse, dvs. let eller
moderat haretab pga. alderdomssvaskkelse og/eller stgjskade.

2. De gvrige patienter, som man mente, havde pr. definition kom-
pliceret patologisk heretab.

Degamle, “naturligt” tunghgre og de stgj skadede skulle henvisestil
de private butikker og ville fa refunderet 3000 kr. pr. apparat. Dem,
som ikke ville, skulle blive behandlet i offentligt regi pd samme
vilkdr. Gruppe 2 med “avorligt heretab” skulle fortsat behandles
gratisi offentligt regi.

Sorteringen af patienterne skulle foretages af de praktiserende
gre-, naese-, halslagger mod betaling fra amtet.

Som alle audiologer er jeg selv uddannet gre-, nasse-, halsspe-
cidist, og derefter ydermere specialiseret i audiologi. @re-, naese-,
halsspecialisterne er uddannede til at vurdere grernes tilstand, lasse
de audiogrammer, som deres audiologiassistent eller deres klinik-
dame tegner, og stille en diagnose, bl.a. for at finde ud af, om here-
tabet kan betegnes som aldersbetinget, stgjbetinget eller g, men de
kan aldelesikke i deres konsultation finde ud af, om tilfaddet er en-
kelt eller kompliceret, hvad angdr hereapparatbehandling og audio-
paedagogisk revalidering af den individuelle patient. Det er nonsens
at pasta det. Som tidligere understreget er det ofte vanskeligere at
tilpasse med hgreapparater og revalidere en gammel og/eller stgj-
skadet med ubalance mellem hgrelsen for bas og diskanttoner, stgj-
overfalsomhed og evt. nedsat opfattel sesevne, end det er at behandle
en patient med stort haretab som falge af afsluttede grebetaandel ser,
selv med dramatisk patologiske, arrede trommehinder, som ligner et
manelandskab. Drelagger, i deres konsultation, kan ikke forsvarligt
agere som hgrelagye (med H!) uden den tvaafaglige ekspertise og
det moderne apparatur, som man réder over pa en audiologisk afde-
ling.
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Politikerne mente, at patienter med kompliceret hgretab fortsat skul-
le behandles pa Audiologisk afdeling gratis, mens de gamle og/eller
stgjskadede skulle fa refunderet 3000 kr. pr. apparat, hvad enten de
blev behandlet i privat eller offentligt regi. Dvs. at det kunne kom-
me til at koste dem mellem 2.000 og 16/18.000 kr. afhaangigt &f,
hvilken hegreapparatbehandling, de fik: Billigere eensidig behand-
ling eller dyrere binaural behandling, hvor sidstnaavnte er ngdven-
digt for at kunne klare sig blandt flere. Vi oplever, at 2 digitale hg-
reapparater, som kabes for 6.600 kr. fra fabrikken koster 24.000 i
det private!

Savidt man kunne forsta af forslaget, ville de offentlige audiolo-
giske afdelinger vaare tvunget til at opkraeve de samme avancer som
de private klinikker, for ikke at udkonkurrere de private! Bevares!
Dette ville resultere i, at amtsrédet skovlede penge i sin offentlige
kraanmerbutik. Utroligt at opleve sidan et forslag i Danmark.

Det ville betyde, at man tvang gamle og stgjskadede til ensom-
hed, hvis de ikke havde r&d til den ngdvendige behandling, og
mange pensionister har det slet ikke. Til gengedd kunne de smarte
og de rige fa, hvad de ville. Det kalder jeg for cpr.nummer-diskri-
minering, cpr.nummer-racisme og til en vis grad cpr.nummer-tortur
(kun andelig, men dog). Er vi fortsat i det lille Danmark, som en-
gang var sa yndigt et land? Gamle Marie har gjort mere end sin
pligt, hun har betalt sin skat i et helt liv og ger det fortsat. Det traste-
de hende at teake pa den tryghed, som Jens Otto Krag i sin tid lo-
vede os (og det var velment). Nu “slut!”, sagde politikere, som sam-
tidig understregede, at “vi har aldrig vaaet sa rige”. Hvem er dog
“VI"?

Og sikke en tak til arbejderne, som fik deres hgrelse smadret pa
skibsvaaft, fabrik osv. Dengang var de ikke klar over, hvor farligt
det var at producere for landet. Nu ville de falan i form af en stor
regning, og det var branduretfaerdigt.

MEN! Den 13. januar 2000 blev fordaget heldigvis trukket til-

bage. Jeg sang meget den dag.

“Fordlag 2000”
MEN MEN! Den 10. marts 2000 blev der vedtaget et nyt forslag,
som ved farste gennemlassning er noget bedre end det tidligere.

De gamle og de stgjskadede er ikke laangere tvunget til at betale
deres hareapparater minus et tilskud pa 3000 kr. pr. apparat. Nu ma
alle patienter forblive pa ventelisten og blive behandlet gratis pa de
audiologiske afdelinger.....nar deres tur kommer.
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Gamle, stgjskadede og andre voksne, hvis hgretab ikke er begrundet
i medicinske lidelser og som vil undga ventetiden, kan fa tilskud pa
3000 kr. pr. hgreapparat og betale resten af priseni en privat butik,
som ska kontrolleres for at sikre en vis standard. Det er en betin-
gelse, at ansggeren bliver henvist til hareapparatbehandling af en
specialegge i gre-, nase-, halssygdomme, som har overenskomst
med sygesikringen.

« Der kan dog tidligst udlgses et nyt tilskud efter en firedrig periode
med mindre pagad dende borger er udsat for en markant helbreds-
betinget forvaaring af sin harelse, der kan begrunde udlevering af
et nyt apparat.

 Bgrn og unge under 18 & og personer med herelidel se begrundet
i medicinske lidel ser forudsadtes fortsat behandlet i den offentlige
hereforsorg. Disse grupper vil sdledes ikke kunne vadge privat
godkendt hgreapparatbehandling med tilskud.

+ Ovenstdende forslag giver mulighed for et friere valg af leveran-
derer af hgreapparater og bidrager derved til en gget konkurrence,
som pa langere sigt ma forventes at medvirke til en nedbringelse
af de lange ventelister pa hgreapparatbehandling.

Dette “forslag 2000" virker mere fornuftigt end de tidligere, men
risikoen er stor for, at det fremkalder endnu laengere ventelister, dy-
rere behandling og darligere behandling med fare for total ede-
laggelse af den danske hareforsorg.

Ventelisterne bliver endnu laengere

Forslaget erkender selv, “at en udvidel se af leverandersiden pa hare-
apparatomrédet alt andet lige vil medfare et starre pres pa de spe-
cialiserede personal eressourcer, specielt audiol ogiassistenter.”

Man har beregnet, at 15,5 audiologiassistentstillinger er vakante
ud af en normering pa 78 stillinger. Denne mangel pa audiologias-
sistenter skyldes, som tidligere forklaret, at assistenterne systema-
tisk er blevet kapret af de private “hareklinikker”, hos de privat
praktiserende gre-, naeese-, halslasger eller hos hgreapparatfirmaer.
Atter ser man bort fra et af de vigtigste punkter i den danske hgre-
forsorgs model, hvor assistenterne bliver tramet som medarbejderei
et flerfagligt arbejdshold.
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Alt tyder pd, at butikkerne vil blive ved med at kapre assisten-
terne. Kapringen kan vagre lidt dyrerei starten, men det kan vaare en
god investering, idet man derved udsulter den offentlige forsorg.
Avancen er jo meget stor og lgnomkostningerne kan fradrages i
skatten.

Men med den erfaring, man har fratidligere amtsprojekter, er det
meget tvivisomt, om et stort antal gamle eller stgjskadede vil have
interesse for og midler til at kabe deres hgreapparater i dyre domme,
selv med 3000 kr.’s tilskud. Resultatet vil vagre en hastig foragelse
af ventetiden pa de offentlige afdelinger, som ydermere bliver un-
derbemandet. Er det det, man gnsker?

Behandlingen vil blive dyrere og ringere

En af de store fordele ved den danske hareforsorgs model er at man
sparer betydeligt pa udgifterne til hereapparatbehandlingen ved at
udnytte de audiologiske afdelinger maksimalt.

De audiologiske afdelinger bar ikke lukkes medmindre man gn-
sker en tilbagegang til 1949, det vil sige til “stenalderen”. Man har
brug for afdelingerne til vurdering af tusinder af harepatienter med
henblik pa diagnosticering og stillingtagen til behandling. Man har
lokalerne, man har moderne instrumenter og dygtige fagfolk, og det
skal man fortsat have. Det geniale i den danske forsorgsmodel er, at
man udnytter kapaciteten til ogsa at revalidere folk med hgreappa-
rater.

Det kraever forholdsvis begramsede ekstra ressourcer, i hvert fald
meget faare ressourcer, end butiksl@sningen ger. Men det forudsad-
ter, at man far bevilget lidt ekstra hjadp nar byrderne bliver starre.
Det burde vazre logisk for enhver. | stedet for det vil man betale de
private grelasger og harebutikkerne, hvor de kaprede audiologias-
sistenter uden kontakt med et flerfagligt hold ikke vil vage i stand
til at udnytte deres arbejdskraft fuldt ud og vil sidde og vente pa de
farige kunder. Cost-benefit masssigt er denne Igsning grotesk. Men
som det star i teksten “forslaget medferer alt andet lige positive
gkonomiske konsekvenser for de erhvervsdrivende pa hgreappa-
ratomradet” ........

Men de gkonomiske konsekvenser vil vaae meget negative for
de stakkels harehandicappede, som ved kab af hareapparat i private
butikker naturligvis ma betale i dyre domme for forrentningen af
kostbare investeringer i form af smarte udstillingsvinduer og ungd-
vendige Klinikker.
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Forslaget taler om “en mindre administrativ byrde forérsaget af
kravet om en speciel lagyeerklaging forud for udbetaling af tilskud-
det”. Hvad med den administrative kontrol af hareapparatuddelin-
gen? Med den danske hereforsorgsmodel bliver det hele lavet pa de
audiologiske afdelinger som et led i bogholderiet. Firedrsreglen for
fornyelse af hgreapparaterne bliver forvaltet enkelt og fornuftigt
tvaafagligt uden papirnusseri, stempler eller hensyn til PRIVAT-
GEVINST. Hvem skal nu forvalte det? Hvilke amtskommunale in-
stanser og med hvilken upartisk vurderingskompetence? Hvad vil
der ske, ndr nogle folk er parate til alt for at skaffe sig det sidste
smarte “creme de lacreme” apparat, som delige har laest om i en af
de utallige reklameartikler? Man kunne blive bange for, at den itali-
enske metode med snydeaudiogrammer vil blive forsggt taget i
brug. | et hablast forseg pa at hindre det, vil amterne blive ngdt til
at opbygge en dyr administration med skemaer, kontroller, attester,
stempler og stempler og stempler og stempler. Selvfalgelig vil det
sikre nye jobstil talrige papirnussere. Halleluja. Det har man penge
til.

Sammenblanding af revalidering og business er ikke bare en dyr
cocktail, den kan ogsa medfere talrige problemer.

Hvad vil der ske med kvaliteten af behandlingen, nér der opstar
junglekrig mellem de talrige harebutikker? Mange butikker har et
begramnset sortiment daekkende kun een eller fa hareapparatmaaker.

Alle butikker vil fortseette med deres reklamebombardement, vil
love de mest fantastiske resultater med hvert sit maarke og hver sine
apparattyper.

Hvordan vil gamle Marie finde ud af, hvor hun skal henvende sig
for at fa en fornuftig behandling? En Igsning kunne naturligvis
vage, at den henvisende privatotolog “anbefalede” den ene éler den
anden butik. Det oplever man mange steder i hele verden, hvor bu-
tikkerne er opmaaksomme og “takker” de flittige anbefalende.

Det hedder “dicotomi” og betyder “kunsteni at dele’. Hvem mon
betaler regningen i den sidste ende? — og hvad med behandlingens
kvalitet? Jeg mener ikke, at dette sker NU i Danmark, men hvordan
vil det ga nér konkurrencen bryder |@s? Business er jo business og
man ma forrente sine dyre investeringer.

Ingen har tilsyneladende taankt pa disse jordbundne problemer.
Til gengadd erklearer man uden at grine at “fordaget skennes ikke
at have miljgmaessige konsekvenser”. Bevares!, men hvad med det
menneskelige miljg, det sociale miljg, det kulturelle miljg?

Hvad med de gamle sat i bas uden kontakt med familie og ven-
ner nar dei drevis mavente pahjadp, hvis deikke er rige nok? Hvad
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koster det i ekstra pleje at kompensere for deres sociale isolering?
Hvad koster det kommunerne, — hvad koster det samfundet, nér man
ved at nagte revalidering ger en gammel herehandicappet til en
“idiot”, — en forloren dement? Og hvad med gamle Maries livs-
gleede, — hvad med hendes “livskvalitet”, som mange DJJF ere og
politikere praler af at sikre?

Og hvad med de 50-, 60-arige stgjskadede seniorer, som pagrund
af at deres “lette” og “normale”’ arbejdsbetingede haretab ikke kan
kommunikere nok til at kunne klare deres jobs, bliver fyret eller ma
opgive at arbejde, hvis de ikke har midler til at betale for en meget
dyr behandling? De bliver nadt til at vente og vente og dumme sig
til arbejdslashed. Til sidst bliver de tvangsindlagt til “aktiverings-
projekter”. Hvor mange millioner kroner koster hele dette cirkus?

Og hvad med de talrige patienter med Meniere, tinnitus, stgjover-
falsomhed ndr ventelisterne tiltager ydermere som felge af forsa
get? Med de nye hgreapparater og de nye audiologiske behand-
lingsmetoder kan man nu hjadpe dem betydeligt pa de tvaafaglige
audiologiske afdelinger. Derved kunne de undgd mange lidelser,
mens samfundet ville spare mange ressourcer. Hvad med at tenke
pARENTABILITET?

Man er parat til at pumpe millioner ud til en mindre effektiv butiks-
privatisering, fordi der har vaaet stigende efterspergsel pa here-
apparatbehandling. Forslaget erklager “stigningen i efterspargsien
er ikke fuldt ud opvejet af den kapacitetsforggelse, der er sket pa de
audiologiske afdelinger”. Hvem sagde kapacitetsforagelse? Per-
sonalemaessigt ligner det mest status quo.

Hvad med at preve pa at hjadpe? Hvad med at ofre nogle mil-
lioner til at sadte afdelingerne i stand til at klare deres dokumen-
terede opgaver med en fuldt ud dokumenteret forhgjelse af produk-
tionen. | 50 & har alle audiologiske afdelinger hvert & udgivet de-
taljerede rapporter om deres aktivitet. Rapporter, som alle kan laese
og forstd, fordi de er skrevet pa amindeligt dansk uden DJZF isk
jargon. Men er administrationsfolk overhovedet interesseret i
FACTS?

Hvad med nytaankning, hvad med at holde aftenkonsultation?
Man ville derved udnytte faciliteterne maksimalt. Desuden ville man
undgd at arbejdende harehandicappede behgvede at miste een eller
flere arbejdsdage pa at blive behandlede.

Hvis man fik de ngdvendige beskedne ressourcer ville strammen
af audiologiassistenter vende nér udsigten til spekulationsprofit for-
tog sig.
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Men ngj, alt dette gar imod rutiner, imod tabuerne. Man vifter med
de ventelister, som “i nogle amter” er p& 2 &. | de fleste amter er
ventelisterne betydeligt kortere, helt ned til 3 maneder, hvis amts-
politikerne har vaaet kloge og har givet deres afdeling muligheder
for at holde trit med den stigende efterspargsal.

Men man oplever hdblegse tilfadde. Fyns Amt har i de sidste &
bevilget en meget tiltramgt fornyelse af den audiologiske afdelings
lokaler og delvist af apparaturet. Alle gleedede sig, nu ville man
kunne GE PRODUKTIONEN af behandlede patienter.

Men nej, man skal spare bade pa hereapparater og personale. Fra
november ‘99 var arets hereapparatkvote opbrugt. Patienterne kun-
ne blive undersggt og afprevet, men métte ikke fa apparaterne ud-
leveret far januar 2000. Hvor bureaukratisk genialt!

Audiologisk afdeling har faet pdlagt at spare 900.000 kr. i & 2000.
Derved bliver produktiviteten nedsat med 25%, hvorefter man skyn-
der sig at give de penge til de private butikker, som torpederer hele
systemet. Alt dette p& grund af de forskellige budgetkonti. Hvad
med lidt fantasi og lidt mindre kassetaankning? Det man har brug for
er AFBUREAUKRATISERING. Alle de producerende audiol ogi-
ske hold HADER bureaukratiet.

Det drgjer sig om at PRODUCERE og dokumentere det. Man
skal have direkte kommunikation — DIALOG — mellem de produce-
rende hold og de politikere, som sidder pa kassen, men nej. Man hg-
rer smarte direkterer for konsulentfirmaer erklaare hgjtideligt “Man
er tvunget til at fa mere og mere ud af de samme penge’.

Det, man kan frygte, er, at man gradvist skaerer ned og ned, spa-
rer ydermere “kun 3% i &” og “kun 3% naeste &” og S videre &
efter &, og at denne dadens spiral fuldstaendig kvader den danske
hareforsorg.

Der stér i forslag 2000 “selv med de fores dede andringer i ydel-
sesstrukturen skal det understreges, at der stadigvaek kan satses pa
udvikling og fleksibilitet af opgavevaretagelsen, og pa hvilke om-
rader udvikling, nytakning og fleksibilitet kan medvirke til at
aflaste ventelisterne”.

Systemets “nytamkning og fleksibilitet” kan give en audiolog
kuldegysninger. Man kan jo frygte, at de veletablerede en dag ind-
farer fuld brugerbetaling eller et symbolsk tilskud svarende til en
brakdd af behandlingens enorme omkostninger i privat regi, og
derved erklegrer den danske hereforsorg for ded og borte.

“Og hvad s&?’ vil de fine uden egne hareproblemer sparge. “Har
man i grunden brug for a den velfead?’ Det er jo blevet politisk
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korrekt at jamre over, hvor forkad ede og forvamte addre danskere er

0g beklage at der bliver flere og flere af dem.

Men gamle Marie har gjort sin pligt godt og vel. Hele sit liv har
hun puklet og opfostret talrige bern. Maries harde arbejde og spar-
sommelighed har skabt fundamentet for den danske velfaad. Hun
har med sine tarnhgje skatter betalt meget mere end nok til en super
sygeforsikring med henblik pa en tryg aderdom.

Men hun har begaet 2 fejl:

1. Hun har levet laangere end planlagt i de sociogkonomiske frem-
tidsvisioner (teak at der er 550 hundredarige i Danmark! Fy
dog!).

2. Marieter ikke (endnu) kreeve sinret. Hun holder sin bgtte, fordi hun
er autoritetstro og fordi hun er reeveangst for systemets ugunst.

De ngdvendige udgifter til at stette Marie nér hun er i nad har intet
med dyre flotte almisser at gare. Det er bare en ret. Disse penge er
forudbetalt igennem et helt liv med renters rente, og Marie betaler
fortsat sammen med de andre stigende skatter og afgifter.

Hun har krav pa den tryghed og den livskvalitet som en ordentlig
hareforsorg i mange tilfad de kan vaare med til at give hende for om-
kostninger, som ikke pr. naese er forholdsvis sterre end de har vegret
gennem de sidste 50 &. At direkte eller indirekte naegte hende RET-
TEN TIL HORELSE ville i virkeligheden vazre kontraktbrud/be-
drageri.

De danske hgrehandicappede og i det hele taget pensionistorganisa-
tionerne ma tage kampen op og ikke lade sig kujonere af systemets
politisk korrekte floskler. Vi ved, hvad vi har med den danske hgre-
forsorg, et system, som pa social solidarisk vis sikrer ALLE sa god
en hgrelse som muligt. Den sikrer desuden en god gratis behandling
til discountomkostninger og med frihed til at vadge, hvilken hgre-
afdeling i landet man vil behandles pa. | stedet for risikerer man, at
behandlingstilbudet bliver vaesentligt ringere til meget hgjere priser
betalt af de handicappede selv.

Vi har indtil nui Danmark haft HGREDEM OK RATI. Nu vil man
dele folk i grupper, i kaster: Dem, som kan kabe hvilket hgreappa
rat, de vil, og de andre, som skal stdi kai flere &.

Nu skal vi have “markedsgkonomi”, “liberalisering”, “fri
konkurrence”, det vil sige grent lystil at & ment af andres handi-
cap. Det er jo skrigende udansk. Imedens holder “de fine” pompgase
taler om ETIK?? Man pastar, at det er en uundgaelig udvikling, gad
vide hvorfor?
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Lad os habe, at folk siger STOP med sabotagen, fingrene vak fra
gamle Mariesflade pung. Lad os alle sammen kaampe for at unge og
gamle fortsat vil vagei stand til at kommunikere med hinanden for
at berige hinanden og bevare de traditionelle danske arbejdsdyder
og kulturelle vaardier: Giv de unge den identitet, som de savner og
de gamle en fortjent livsglaade til det sidste.

Gud bevare de danske tunghere. Lad os hdbe, at de ikke en dag
kommer til nostalgisk at nynne “Der VAR et yndigt land”.
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FNs Standardregler om lige muligheder

Den korte version —ferste afsnit i hver regel

Forudsagtninger

1. Dget opmeaa ksomhed
De enkelte lande bar
tragffe foranstaltninger
til at skabe @get op-
magksomhed om men-
nesker med handicap,
deres rettigheder, behov,
medvirken og udvik-
lingsmuligheder.

2. Behandling

De enkelte lande bar

sikre mennesker med
handicap effektiv me-
dicinsk behandling.

3. Revalidering

De enkelte lande bear
sikre, at der findes re-
valideringstilbud til
mennesker med handi-
cap, siledes at de kan
opna og bevare en opti-
mal grad af uafheangig-
hed og funktionsevne.

4. Setteforanstaltninger
De enkelte lande bear
sikre udvikling og ud-
bud af stetteforanstalt-
ninger, herunder hjad-
pemidler, som gger han-
dicappedes selvstandig-
hed i dagligdagen og
deres mulighed for at
gare brug af deres ret-
tigheder.

I ndsatsomr &der

5. Tilgaangelighed

De enkelte lande ber
anerkende, at tilgeange-
lighed er altafgerende
for opndelse af lige mu-
ligheder i alle omréder
af samfundet. De enkel-
te lande ber for menne-
sker med handicap af
enhver art:

a) indfare handlingspro-
grammer med henblik
paat gere de fysiske
omgivelser tilgaagelige
og

b) treeffe foranstaltning-
er til at sgrge for
adgang til oplysning og
kommunikation.

6. Uddannelse

De enkelte lande ber
anerkende princippet
om lige uddannel sesmu-
ligheder og integration i
grundskole, ungdoms-
uddannelse og hgjere
uddannelse for handi-
cappede barn, unge og
voksne. De bar sikre, at
uddannelse af menne-
sker med handicap er
en integreret del af
uddannel sessystemet.

7. Beskaedtigelse

De enkelte lande bar
anerkende princippet
om, at mennesker med

handicap skal have mu-
lighed for at udeve deres
menneskerettigheder, spe-
cielt pa beskadtigelses-
omradet.

I bade by- og landom-
réder skal de have lige
muligheder for produktiv
og udbytterig beskati-
gelse pa arbejdsmarkedet.

8. Bevarelse af indkomst
og social sikring

De enkelte lande er an-
svarlige for, at mennesker
med handicap bevarer
deres indkomst og opnéar
social sikring.

9. Familieliv og person-
lig integritet

De enkelte lande bar bi-
drage til, at mennesker
med handicap kan delta-
gefuldt ud i familielivet.
De bar stette deres ret til
personlig integritet og
sikre, at lovgivningen ik-
ke diskriminerer handi-
cappede med hensyn til
seksuelle forhold, agte-
skab og foraddrevaadig-
hed.

10. Kultur

De enkelte lande skal
sikre, at mennesker med
handicap integreres og
kan deltage i kulturelle
aktiviteter palige fod
med andre.
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11. Fritid og sport

De enkelte lande skal
traffe foranstaltninger,
der sikrer at mennesker
med handicap har lige
muligheder for udevelse
af fritids- og sportsakti-
viteter.

12. Religion

De enkelte lande skal
opmuntre tiltag, der gi-
ver handicappede mu-
lighed for at deltage pa
lige vilkar i det religig-
seliv —i det samfund,
detilharer.

Gennemfearelse

13. Oplysning og
forskning

De enkelte lande péta-
ger sig det endelige an-
svar for indsamling og
formidling af oplysnin-
ger om handicappedes
levevilkér. De har an-
svaret for at fremme en
omfattende forskning pa
alle omréder, herunder
forskning i de barrierer,
der pavirker handicap-
pedes liv.

14. Strategi og plan-
laegning

De enkelte lande skal
sikre, at der bliver taget
hensyn til mennesker
med handicap ved ud-
formning af a politik
og ved nationa plan-
laegning.
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15. Lovgivning

De enkelte lande har
ansvaret for at skabe
lovgrundlaget for de
foranstaltninger, der
skal til for at opna fuld
deltagelse og lige mu-
ligheder for mennesker
med handicap.

16. @konomisk politik
De enkelte lande har det
gkonomiske ansvar for
nationale programmer
og foranstaltninger til

at skabe lige mulighe-
der for mennesker med
handicap.

17. Koordinering af
indsatsen

De enkelte lande er an-
svarlige for oprettelse
og styrkelse af nationa-
le koordinationsudvalg,
eller lignende organer,
der skal tjene som na-
tionalt samlingspunkt
for handicapspergsmal.

18. Handicappedes
organisationer

De enkelte lande bar
anerkende handicapor-
ganisationernes ret til at
repraesentere mennesker
med handicap nationalt,
regionalt og lokalt. De
enkelte lande ber ogsa
anerkende handicapor-
ganisationernes rédgi-
vende rolle, nar der skal
traeffes beslutninger i
sager, der angdr handi-
cappede.

19. Uddannelse af
personale

De enkelte lande er an-
svarlige for at sikre til-
straskkelig uddannel se af
a personale, der er invol-
veret i planlasgningen og
tilvejebringelsen af pro-
grammer og serviceydel-
ser for mennesker med
handicap.

20. National opfalgning
og evaluering

De enkelte lande er an-
svarlige for lgbende at
felge op pd— og evaluere
— de nationale program-
mer og ydelser, der ved-
rarer lige muligheder for
mennesker med handicap.

21. Teknisk og gkonomisk
samarbejde

De enkelte lande, indu-
strilande sdvel som ud-
viklingslande, har ansva-
ret for at samarbejde om
og tredffe foranstaltninger
til at forbedre handicap-
pedes levevilkar i udvik-
lingslandene.

22. Internationalt samar-
bejde

De enkelte lande skal del-
tage aktivt i internationalt
samarbejde om strategier
for tilvejebringelse &f lige
muligheder for menne-
sker med handicap.



Alle rettigheder forbeholdes. Mekanisk, fotografisk eller anden gengivelse af eller
kopiering fra dette blad eller dele heraf er kun tilladt i overensstemmelse med overens-
komst mellem Undervisningsministeriet og Copy-Dan. Enhver anden udnyttelse er uden
forlagets skriftlige samtykke forbudt ifglge geeldende dansk lov om ophavsret. Undtaget
herfra er kort uddrag til brug ved anmeldelser.









