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Forord

Dette skrift m& indledes med en stor tak til de davblindblevne mennesker i Danmark og USA, som har
veeret sa venlige at dele deres livshistorier med mig. Ogsa en tak til Ole E. Mortensen, lederen af Vi-
denscentret for Dgvblindblevne i Danmark (1). Gennem drgftelser med ham er idéer og spgrgsmal il
dette projekt taget under overvejelse. Lis Just, ogsa fra Videnscentret for Davblindblevne, har ydet
veerdifuld hjeelp med tolkning mellem mit talte engelsk og talt dansk, med tilrettelaeggelse af interviews
og med indleeg til dette skrift. Riinette Askgaard har pa yderst kompetent vis tolket mellem talt dansk
og engelsk og dansk tegnsprog og taktilt dansk tegnsprog.

llene Miner

llene Miner er leder af Mental Health Services p& League for the Hard of Hearing i New York City.
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1: BAGGRUND

Formal og spgrgsmal

Udgangspunktet

| efteraret 2007 lzeste jeg to artikler, som fan-
gede min interesse angaende dgvblindes iden-
titet og om, hvordan davblinde personer taenker
om sig selv. Begge artikler var fra England. Den
ene stillede spgrgsmalet: “Findes der en dgv-
blind kultur i UK?” af Susannah Barnett (2).

Davblinde personer med en bred vifte af diag-
noser blev interviewet via e-mail. Konklusionen
blev, at der ikke fandtes nogen davblind kultur i
UK, fordi der ikke var noget faellesskab. De ti
personer, der blev interviewet, havde ingen re-
gelmaessig kontakt med andre dgvblinde per-
soner. Kun én havde regelmaessig kontakt med
andre dgvblinde, og tre havde aldrig madt an-
dre, som var dgvblinde. Vi ved ikke, om forfat-
teren mgdte deltagerne personligt eller deltog i
nogen forsamling af dgvblinde personer. Dette
betad, at hun identificerede tolke og ledsagere
som udenforstaende og ikke sa deres rolle som
en del af kulturen. Selv om hun anerkendte, at
de kunne vaere en del af kulturen, sa hun dem
ikke som deltagere i den.

Den anden artikel var et regionalt (Frankrig, Ir-
land, Italien, Spanien, UK, Tyskland) livsstilsin-
terview med 67 deltagende personer med
Ushersyndrom. Titlen var Maintaining Inde-
pendence, A report on the CAUSE Usher Life-
style Survey (3).

| undersggelsen blev der stillet et spgrgsmal
om identitet ved at forelaegge en liste over ma-
der, folk kunne identificere sig selv pa. Listen
indeholdt ikke ordet “dgvblind”, fordi det var
fremfart i appendikset, at man mente, at dette
ord var negativt. Derfor tilbed man ikke “dav-
blind” som valgmulighed og fjernede derved
enhver mulighed for selv at veelge dette.

Om kultur og identitet

Jeg ville gerne ga videre med dette og forfglge
nedenstaende spgrgsmal: Hvordan beskriver
personer, som er dgvblinde, eller som har bade
hgre- og synstab, sig selv eller, hvad taenker de
om sig selv? Hvilken betydning har det at kalde
sig selv dgvblind?

Jeg har hgrt dgvblinde personer identificere sig
selv p4 mange mader gennem en lang arreek-
ke: Dgv-synshaeammet, h@rehaammet-svagsyn-
et, dgv-Usher, hareheemmet-retinitis pigmento-
sa, dgv-glaukom (dgv-gren steer), hgreheem-
met-glaukom, blind-hgrehaammet, svagsynet-
hgrehaammet, davblind, blind-dgv osv. Listen
er lige sa lang som antallet af diagnoser.

Afhaenger det af graden af syns- og hgretab el-
ler sprogbrug, nar folk kalder sig selv "dgvblin-
de”, hvis de bliver spurgt. Hvem kalder sig selv
dgvblind som en identitet?

Hvem bruger dette ord til at identificere og be-
skrive sig selv — og ikke blot som en diagno-
stisk beskrivelse eller som en betegnelse, sam-
fundet har givet dem?

Unesco (The United Nations Educational, Sci-
entific and Cultural Organization), beskriver ud-
fra Raymond Williams’ (2002) veerk, kultur pa
folgende made:

“... kultur bgr betragtes som et szet ka-
rakteristiske andelige, materielle, intel-
lektuelle og emotionelle tresk ved sam-
fundet eller en social gruppe, og ... det
omfatter, udover kunst og litteratur, livs-
stil, samlivsformer, vaerdisystemer, tradi-
tioner og overbevisninger.” (4)

Theresa Smith, PhD, kulturantropolog og frem-
ragende tolk, som er i gang med at skrive en
bog om identitet, erklzerer:



“Identitet handler ... altid om relationer.
Ens identitet defineres eller bestemmes
af omsteendighederne og af forholdet
mellem mennesker i disse situationer”.
(Fra et endnu ikke udgivet manuskript.)

Er davblind en del af det, vi kalder identitet, en
tryg vedvarende fornemmelse af selvet? Og
hvilke mulige faktorer har indflydelse pa valg af
selvidentitet? Har det noget at gare med at tilh@-
re en stagrre gruppe, en gruppe, som kan anses
for at have sin egen kultur og sine egne vaerdi-
er? Kan man f.eks. have en identitet som dgv-
blind, hvis der ikke findes en davblindeverden?

Man kan spekulere pa, om folk, som er davblin-
de og bor et sted, hvor der er en dgvblindever-
den, er mere tilbgjelige til at kalde sig selv for
dgvblinde som primeer identitet eller suppleren-
de identitet, sammenlignet med folk, som bor et
sted, hvor der ikke er adgang til davblindever-
denen.

USA og Danmark - forskellige servicetilbud
og syn pa funktionsnedsattelse

Personer med erhvervet dgvblindhed begyndte
ikke livet som dgvblinde. De har vaeret seende
og hgrende, eller hgre- og synshaammede, eller
svagsynede og svagthgrende, eller en af de an-
dre mulige kombinationer. Hvornar begyndte de
at identificere sig selv som dgvblinde? Og hvor-
dan foregar denne proces?

Det kendetegnende ved dgvblindhed er isolation
og vanskelig adgang til andre mennesker og
samfundet. Er processen med at identificere sig
selv som dgvblind ens eller forskellig i to lande,
som har forskelligt syn pa handicapspgrgsmal
og forskellige tilbud om og adgang til service-
ydelser? Pa grund af disse forskellige synsvink-
ler er der blevet eller ikke blevet udviklet Iasnin-
ger, der skal sikre muligheden for adgang til an-
dre mennesker og til samfundets goder. Dan-
mark og USA har meget forskellige indfaldsvink-
ler til levering af standardydelser til personer
med funktionsnedsaettelse og saledes til mulig-
heden for selvbestemmelse og vaerdighed.

Det blev besluttet at interviewe dgvblinde i bade
Danmark og USA for at fa nogle svar.




Processen

Dgvblinde i Danmark og USA blev interviewet
og spurgt om deres liv og erfaringer og om de-
res identitetsopfattelse.

Udveelgelsen var ikke tilfeeldig. De danske per-
soner, som blev interviewet, blev udvalgt af Vi-
denscentret for Dgvblindblevne baseret pa en
forespgrgsel hos FDDB, Foreningen af Danske
DgvBlinde. De blev bedt om at hjaelpe med at
finde medlemmer, som var villige til at deltage,
og som daekkede sa bredt som muligt et spekter
mht. alder, kommunikation, diagnose, involve-
ring i foreningen osv.

Amerikanerne var et udvalg af personer, som
neervaerende forfatter kender fra en lang reskke
sammenhaenge, hovedsageligt, men ikke kun, i
New York City.

Grupperne

Der blev interviewet 27 personer, 14 i Danmark
og 13 i USA. Sammenlagt for de to lande var 16
kvinder og 11 meend. 19 personer havde Usher-
syndrom: 9 havde Usher 1, 8 havde Usher 2 og
2 havde dokumenteret Usher 3. De resterende
havde andre arsager til deres devblindhed som
f.eks. Refsum sygdom, praematur retinopati med
senere tilkomst af hgretab, eller senere haretab
og synstab som fglge af sygdom og ulykker.

Den danske gruppe bestod af 7 tegnsprogsbru-
gere, hvoraf 3 bruger taktilt tegnsprog. Den
amerikanske gruppe bestod af 7 tegnsprogsbru-
gere, hvoraf 5 bruger taktilt tegnsprog. Der var,
naturligvis, forskel i sprogbrug, herunder taktilt
pidgin tegn-engelsk (dvs. en blanding af tegn-
sprog og engelsk, red.), to kvinder bruger bade
amerikansk tegnsprog og talt sprog afhaengigt
af, hvem de er sammen med, og der var nogle,
som var helt afhaengige af talt sprog og harelse.

Alderen i den danske gruppe speaendte fra 23 -
67 ar. Alderen i den amerikanske gruppe
spaendte fra 29 - 80 ar.

Interviews

Interviewene i Danmark blev gennemfgrt af llene
Miner med en dansk-engelsk taletolk eller en
dansk tegnsprogstolk, som ogsa har erfaring
med taktilt dansk tegnsprog og talt engelsk. Alle
interviews foregik personligt.

De fleste interviews i USA blev gennemfgart af
llene Miner personligt pa talt engelsk eller ame-
rikansk tegnsprog. Tre af de amerikanske inter-
views blev gennemfgrt via e-mail med personer,
hvis farste sprog er engelsk, og ét interview blev
gennemfert med en dgvblind person med Usher,
som kommunikerer pa taktilt amerikansk tegn-
sprog, men som ogsa taler flydende engelsk.

Interviewene varede 1 — 1,5 time.

Interviewenes indhold
Metoden var at indsamle en raekke oplysninger
om:

alder og kegn

kommunikationsmetode

tidligere og nuveerende arbejdssituation

leveforhold

familiesammensaetning

bekymringer angaende den interviewe-

des tilveerelse

psykosociale oplysninger

oplysninger om brug af serviceydelser i

det enkelte land

e kontakt med andre dgvblinde og invol-
vering i dgvblindeforeninger, samt

e spgrgsmal vedrgrende identitet

Der blev ogsa stillet spgrgsmal om serviceydel-
ser i Danmark, som ikke har nogen udbredt
etableret sekvivalent i USA, f.eks. kontaktperso-
ner, dgvblindekonsulenter og ERFA-grupper.

Her kommer fgrst en praesentation af de ser-
viceydelser, der er tilgaengelige for davblinde i
Danmark og USA.




Tilgaengelige servicetilbud til devblinde i Danmark og USA

— en oversigt

Problemet for personer med funktionsnedsaet-
telser er adgang. Lige mulighed for adgang giver
aktive mennesker. Det er filosofien i de nordiske
lande.

“Et handicap ses ikke som et treek ved
personen, men snarere ved omstaen-
dighederne. Det er forholdet mellem
mennesker og deres omgivelser i en gi-
ven sammenhaeng, som beskrives med
ordet ‘handicap’. ... Derfor skal ordet
'handicap'’ forstas bade relationelt og i
forhold til omstaendighederne. Dette be-
tyder, at fokus, snarere end at vaere pa
personens funktionelle begreensninger,
vil veere pa, hvordan man i situationen
kan kompensere pa en sadan made, at
man, ideelt set, kan ligestille den handi-
cappede person med andre.” (5)

Det er holdningen i de nordiske lande, at alle
skal have adgang. Denne filosofi medfarer i
praksis den lov, som stadfaester retten til kon-
taktpersoner. Serviceydelserne ydes af staten,
og de er en ret, ikke en gave. Serviceydelserne
giver dgvblinde mulighed for at styre deres egen
tilveerelse, at vaere uafhaengige og at klare sig
selv.

Den nordiske holdning til handicaps, adgang og
ligestilling er almindelig blandt personer med
funktionsnedseaettelser og dem, som arbejder
sammen med dem, hvorimod den amerikanske
regering har en anden indstilling.

Serviceydelser i Danmark

Blandt de serviceydelser, der er tilgeengelige for
dgvblinde i Danmark, er falgende fire kategorier
praktisk talt ukendte i USA:

= Dgvblindekonsulenter
= Kontaktpersoner

= ERFA-grupper

= Social tolkning

Dgvblindekonsulenter

Enhver i Danmark, som oplever problemer pa
grund af kombineret syns- og hgretab, henvises
til en davblindekonsulent. Denne person er en
advokat, en radgiver, som koordinerer ydelser
og lgser problemer, nar noget gar galt. Davblin-
dekonsulenter yder radgivning direkte til den
devblinde om faktorer, som bergrer syns- og hg-
retabet, vejledning om den hjaelp, der ydes via
den sociale lovgivning, radgivning om tekniske
hjeelpemidler og henvisning til de regionale hg-
re- og syns-rehabiliteringsprogrammer, oplys-
ninger om kontaktpersonordningen og, hvis det
er relevant, hjaelp til ansggning om en kontakt-
person hos de sociale myndigheder, henvisning
til relevant undervisning som f.eks. i mobilitet og
almindelig daglig livsfgrelse (ADL), oplysning om
eksisterende muligheder for gruppen af dgvblin-
de personer som f.eks. deltagelse i dgvblindefo-
reningens ERFA-grupper (se nedenfor). Dgv-
blindekonsulenterne har ogsa ansvar for at tilve-
jebringe lgbende supervision og undervisning til
kontaktpersonerne. (6)

Kontaktpersoner

Kontaktpersonordningen er formuleret i den
danske sociallovgivning. Kontaktpersonen be-
sgger og kommunikerer med den davblinde per-
son, optraeder som forbindelsesled til omgivel-
serne, tilvejebringer oplysninger om daglige ny-
heder (via aviser, fiernsyn osv.), hjeelper med at
oversaette breve og regninger, sortere og arkive-
re papirer og post mv., ledsager og beskriver
omgivelserne under indkab, bes@g hos venner
og familie, besag i banken og pa postkontoret
osv., ledsager den dgvblinde person til og under
fritidsaktiviteter, kurser, mader, ferierejser osv.

(6)

De fleste davblinde personer har mellem 10 og
25 timer med en kontaktperson om ugen. En af
de interviewede personer havde 50 timers ser-
vice om ugen, og flere havde 35 timers service
om ugen. En mand havde arbejdet sammen
med den samme kontaktperson i 16 ar. Der er
naturligvis problemer, nar kontaktpersonerne far
andet arbejde eller den dgvblinde person flytter.
Men serviceydelserne opretholdes og giver folk



mulighed for at forlade deres hjem for at arbejde
eller opsgge forngjelser, deltage i mgder, un-
dervisningsaktiviteter, indkab eller blot laesning
af post.

ERFA-grupper

“ERFA” er en forkortelse af ordet “erfaring”. ER-
FA-grupper mgdes en gang om maneden og or-
ganiseres af Foreningen af Danske DgvBlinde.
De er bade politiske og eksperimentelle, sa
medlemmerne kan drgfte deres frustrationer og
succeser samt undervise hinanden. Her plan-
laegges ogsa politiske standpunkter og aktioner
vedrgrende emner, som bergrer hele dgvblinde-
verdenen. Mange mennesker deltager sammen
med deres kontaktperson, som venter pa dem
uden at deltage. Der er tegnsprogstolke til stede
til grupper af tegnsprogsbrugere. Der findes
ERFA-grupper for tegnsprogsbrugere og grup-
per, der anvender talt sprog. Alle dgvblinde per-
soner tilbydes mulighed for at deltage i en ER-
FA-gruppe, selv om ikke alle deltager i en.

Social tolkning

Kommunikation er et problem for dgve personer,
som vokser op i hgrende familier, i sserdeleshed
kommunikation i grupper. | et dansk pilotprojekt
kan personer, som deltager i familiearrangemen-
ter eller sociale begivenheder, fa en tolk. Dette
er for at undga den velkendte oplevelse af isola-
tion, som mange mennesker beretter om, nar de
deltager i en begivenhed og ikke har nogen idé
om, hvad der foregar. Denne serviceydelse
deekkes ogsa. Den dgvblinde person har ingen
udgifter.

(Bemeerk: Den sociale tolkeservice blev midler-
tidigt indstillet i april 2008, fordi alle midlerne var
opbrugt. Serviceydelsen modtog en ekstrabevil-
ling i maj 2008 og er nu, i skrivende stund, i
gang igen, dog pa et lavere niveau. Der arbej-
des pa at sikre en Igsning pa fortsaettelsen af
den sociale tolkeservice.)

FDDB - Foreningen af Danske DgvBlinde
FDDB mgdes regelmaessigt og styres ligeligt af
dem, som er kulturelt dgve, og dem, som er hg-
reheemmede. FDDB arrangerer begivenheder,
fester, samveer og lejre, men ansgger ogsa om
fondsmidler til udvikling af projekter. 12 davblin-
de personer er uddannet som FDDB-
konsulenter. FDDB-konsulenter er mentorer,
som gar ud i samfundet for at mgdes med nyligt
diagnosticerede dgvblinde. De star til radighed
for dgvblinde personer samtidig med de almin-
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delige dgvblindekonsulenter. FDDB finansieres
blandt andet af tilskud fra lotterier.

Psykiatrisk og psykologisk hjzlp

| Danmark er der nogle fa psykologer, som tilby-
der serviceydelser til dgve og dgvblinde perso-
ner, og der er en psykiatrisk indleeggelsesafde-
ling, som har 4-7 senge, hvor der er personale,
som kan tegnsprog. Nogle psykologer modtager
dgve og dgvblinde personer sammen med en
tolk. Nogle fa psykologer kender selv tegnsprog
og kan modtage dgve og dgvblinde klienter
uden tolk. Man modtager serviceydelser ved at
bede om en henvisning fra sin private leege.
Serviceydelser bevilges, nar der er tale om kri-
se, sygdom eller dgdsfald eller andre problema-
tikker i livet, og der stilles normalt 10 — 12 sessi-
oner til rddighed. Hvis der er behov for flere ses-
sioner, skal der normalt ansgges hos kommu-
nen.

Hgre- og synsrehabilitering

Dgvblinde personer har adgang til serviceydel-
ser fra det regionale system for syns- og hare-
rehabilitering samt radgivning. Der ydes vejled-
ning i synsrelaterede emner som f.eks. alminde-
lig daglig livsfarelse, mobilitet osv. samt i emner,
som relaterer til hgrelse som f.eks. kommunika-
tion og vejledning i brug af hgreapparat. Dette
system har ogséa specialkompetencer inden for
tekniske hjeelpemidler til syn og harelse.

Vejledningen tilpasses den dgvblindes (og syns-
og hgrehaammedes) individuelle behov og @n-
sker. Vejledningen finder sted pa regionale blin-
de- og dgveinstitutter. | den danske sociallov-
givning er det fastlagt, at der skal g@res en saer-
lig indsats for voksne, der har en fysisk funkti-
onsnedsaettelse, eller som er udviklingshaem-
mede, for at forhindre, at deres problemer for-
veerres og for at optimere deres funktionsniveau
og udviklingspotentiale.

Serviceydelser i USA

Kommissioner for blinde

Den enkelte stat har specialiserede serviceydel-
ser til personer, som er blinde i juridisk forstand.
| Staten New York er dette Kommissionen for
blinde og synshandicappede (CBVH). Disse
statsgrupper bevilger midlerne til serviceydelser
som f.eks. rehabiliteringsundervisning og -ud-
styr, generelt udstyr, som gger personens evne
til at skaffe og beholde et arbejde. Derfor gives



der i mange stater ingen bevillinger, f.eks. af en
computer med Braille-udskrift til personer, som
ikke skal i gang med at arbejde. Hvis folk flytter
mellem stater, bliver de muligvis bedt om at re-
turnere udstyret. Kommissionens vejleder har et
mere sneevert fokus end dgvblindekonsulenten i
Danmark, fordi der laegges vaegt pa arbejdsan-
seettelse. Dgvblinde personer oplever, at deres
sager abnes med henblik pa serviceydelser,
hvorefter de lukkes igen; hvis der er behov for
yderligere hjeelp, foretages der en ny ansggning.
Hvis en dgvblind person gnsker at komme pa
Helen Keller National Center, er det den statsli-
ge kommission for blinde, som bevilger midler-
ne. Visse stater foretraekker nu om dage at hol-
de deres studerende teettere pa hjemmet.

| gjeblikket keemper en af de interviewede per-
soner for at fa sin sag genabnet med henblik pa
behov for udstyr og mobilitetstjenester. Anmod-
ningen blev i farste omgang afvist. | et andet til-
feelde s@gte en anden af de interviewede om et
CCTV, som han kan bruge til at lssse med, men
ansggningen blev afvist, fordi han ikke kommer
til at arbejde.

Helen Keller National Center

Helen Keller National Center (HKNC) er et cen-
ter, som ligger pa New York’s Long Island ca. 40
km fra hjertet af Manhattan. HKNC yder rehabili-
teringstjenester til dgvblinde personer fra hele
landet. De studerende kommer fra hele USA for
at leere en reekke feerdigheder, der gger deres
uafhaengighed og beskaeftigelsesmulighederne i
deres hjemstater. Nogle af disse feerdigheder
omfatter orientering og mobilitet, Braille-
undervisning, faerdigheder i almindelig daglig
livsfarelse og en erhvervserfaring, mens de op-
holder sig pa centeret. Denne kan dog ikke altid
overfgres direkte til beskaeftigelse pa det almin-
delige arbejdsmarked derhjemme. Ifzlge deres
arsrapport for 2005 - 2006 gik der 92 studerende
pa centeret, hvoraf kun 22 havde beskaeftigel-
sesorienterede mal, og i sidste ende var kun 6
personer i beskeeftigelse pa det almindelige ar-
bejdsmarked. Yderligere syv studerende fuldfar-
te ikke programmet, men det vides ikke, om dis-
se studerende var beskaeftigelsesorienterede.

)
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“Helen Keller Community Service Program
for New York City area” i samarbejde med
“NYS Commission on the Blind”

“The Community Service Program (CSP)” tilby-
der rehabiliterings-, beskeeftigelses- og statte-
tjenester til berettigede personer, som er dav-
blinde, i deres hjem, pa arbejdspladsen og i
devblindeverdenen. | finansaret 2006 servicere-
de CSP 56 dgvblinde personer i form af en raek-
ke serviceydelser, bl.a.: rehabiliteringsvurdering,
rehabiliteringsundervisning, orienterings- og
mobilitetstraening samt social sagsbehandling
(7). Programmet omfatter ikke "Support and
Service Providers (SSP)” (se senere).

Regionale Helen Keller-repraesentanter

Helen Keller National Center (HKNC) i New York
har regionale repraesentanter, som arbejder over
hele USA. De arbejder dog ikke for regeringen
eller de kommunale myndigheder, de er ansat
hos HKNC. lkke alle dgvblinde personer har
kontakt med Helen Keller National Center. Der
er visse ligheder med de danske dgvblindekon-
sulenter, men de regionale Helen Keller-reprae-
sentanter har en mere snaver funktion. De har
ikke nogen Igbende vejledningsfunktion i forhold
til dgvblinde klienter, kun en periodevis. De kan
ogsé fungere som konsulenter for lokale myn-
digheder og skoler, hvis de bliver bedt om det.
De kan komme med anbefalinger og veere pro-
blemlgsere samt henvise klienter til National
Center, men deres indflydelse er mindre i for-
hold til at sikre serviceydelser, som betales af
den enkelte stat. De har ikke et juridisk mandat
til at sikre, at serviceydelserne finder sted. Hver
af de regionale repraesentanter deekker flere sta-
ter. 1 2005 - 2006 mgdtes de ti regionale reprae-
sentanter med 1.554 dgvblinde personer (7).

”Support Services Providers (SSP)”
SSP-personernes rolle ligner de danske kon-
taktpersoners rolle. Byer som Seattle i Washing-
ton State, Minneapolis, Minnesota og Boston,
Massachusetts, har veletablerede SSP-pro-
grammer, hvor dgvblinde personer far hjzlp af
en SSP-person adskillige timer om ugen. Nogle
SSP-programmer er athaengige af frivillige, og
andre er betalte. At arbejde som SSP-person er
som regel ikke et arbejde, man kan ernzere sig
ved, det er ikke et fuldtidsarbejde, medmindre et
bureau ansaetter en SSP-person til at arbejde for
flere klienter.

Der findes 17 etablerede programmer rundt om i
landet, som servicerer lige fra 8 til 55 dgvblinde



personer med SSP-tjenester fra en time om
ugen til 20 timer om ugen. De fleste tilbyder 3
timer om ugen. (8) De finansieres ved hjzelp af
en kombination af fondsmidler, herunder tilskud,
bystyrer og statslige instanser.

F4 stater eller kommuner har SSP-programmer,
og der findes ingen for USA som helhed. Der er
intet SSP-program i New York City eller Long Is-
land, hvor Helen Keller National Center ligger,
selv om New York City kun ligger godt 30 km fra
centret. Helen Keller National Center yder kun
SSP-tjenester til deres egne studerende. Man
har ingen juridisk ret til at have en SSP-person i
USA sammenlignet med at have en kontaktper-
son i Danmark.

American Association of the Deafblind (den
amerikanske dgvblindeforening)

American Association of the Deafblind (AADB)
er en national brugerorganisation af, med og for
devblinde amerikanere og deres stattepersoner.
“Dgvblinde” omfatter alle typer og grader af
samtidigt syns- og hgretab. Medlemmerne be-
star af dgvblinde personer med forskellig bag-
grund savel som familiemedlemmer, professio-
nelle, tolke og andre interesserede statteperso-
ner. AADB modtager midler via tilskud, med-
lemskontingent og skattefrie donationer. AADB’s
mission er at sikre, at alle dgvblinde personer
nar deres maksimale potentiale via gget uaf-
haengighed, produktivitet og integration i sam-
fundet”.

| gjeblikket har der ikke, pa grund af finansielle
begraensninger, veeret penge nok til at gennem-
fgre en national konference i to ar, og der er ikke
planlagt nogen fgr 2011. Det har altid veeret sa-
dan, at de dgvblinde personer selv skal betale
for transport til og fra konferencen, for deltagelse
i konferencen samt for alle deres personlige ud-
gifter mens de er der; SSP-personerne betaler
for deres egen transport, men kost og logi er
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gratis. De bliver dog ikke betalt for deres tjene-
ster, og de deltager som frivillige. Omkostnin-
gerne er uoverkommelige for mange menne-
sker, og der er ingen overordnet statslig eller of-
fentlig statte til konferencer, selv om individuelle
grupper inden for stater og kommuner matte yde
en vis statte.

Psykiatrisk og psykologisk hjeelp

Dgvblinde kan f& psykiatrisk og psykologisk
hjeelp pa egen foranledning, hvis de har en eller
anden form for sundhedsforsikring, enten privat
eller offentlig, og hvis de kan finde et program,
der har vejledere, som kan tegnsprog. Teoretisk
set skulle de under “Americans with Disabilities
Act” (lovgivning vedrarende amerikanere med
handicap) veere i stand til at opna ydelser i et-
hvert psykiatrisk og psykologisk tilbud, som der-
ved ville sikre stgtte fra en tegnsprogstolk. | vir-
keligheden sker dette sjeeldent.

En by som New York har bade almennyttige og
private programmer, som servicerer dgvblinde,
dgve og hgrehsemmede personer, men mange
stater og byer har ingen psykiatriske og psyko-
logiske ydelser, som er tilgeengelige for dgve og
dgvblinde personer.

Sammenfatning

Blot ved at se pa dgvblindes muligheder for at
deltage i aktiviteter og i verden generelt bliver
det tydeligt, hvor yderst forskellige dgvblindes liv
er i hhv. USA og Danmark. For eksempel er ser-
viceydelser ikke en ret, der er underlagt lovgiv-
ningen. | nogle byer, som f.eks. Seattle Wash-
ington, ligner serviceydelserne i hgjere grad ser-
viceydelserne i Danmark end f.eks. dem i New
York City. Der findes ikke noget etableret sy-
stem af ERFA-grupper eller noget / etableret sy-
stem med social tolkning i USA. At etablere
grupper er gkonomisk uoverkommeligt, fordi
man pa ingen made kan betale tolkene.



Om at sikre serviceydelser i forskellige samfund

Sikring af serviceydelser — i USA

| USA er serviceydelser og kontakt med andre
dgvblinde personer ofte blevet forsinket, fordi
der ikke er nogen systematisk tilgang til at seette
det i veerk; folk, som deltog i interviewene, ople-
vede, at de selv matte finde frem til serviceydel-
serne og selv tage kontakt. Dette gjaldt specielt
dem, som var hgrehaammede. Gjenlesger skal
indberette social blindhed til statens serviceor-
gan for blinde, men i virkeligheden sker dette
sjeeldent. To af de interviewede amerikanere i
dette projekt blev blot henvist til kommissionen
for blinde, nar de tog kontakt med deres gjenlas-
ge og bad om, at fa indsendt rapporterne. Dette
var 10-15 ar efter deres diagnose for social
blindhed! Indtil de er registreret som blinde, har
de ingen kontakt med eller adgang til nogen
stottetjenester. | begge disse situationer var der
betydelig bekymring og nedtrykthed over det,
der skete, indtil disse kontakter blev etableret.

Sa snart der er oprettet kontakt til Commission
on the Blind, kan dgvblinde personer modtage
mobilitetsundervisning, undervisning, der relate-
rer til deres dgvblindhed, tilbud for svagtseende
og beskaeftigelsesmaessig rehabilitering. Men de
vil muligvis stadig ikke finde ud af noget om dav-
blinde grupper eller feellesskaber, andre dgv-
blinde personer eller sdgar Helen Keller National
Centerets regionale reprassentanter, fgr deres
synstab er meget alvorligt, eller far de finder
frem til oplysningerne selv.

I USA har syv voksne, som leenge har haft diag-
nosen Usher 2 eller 3, eller som er devblinde af
andre arsager, stadig ingen regelmaessig kon-
takt med andre med Usher. Ingen af disse per-
soner identificerer sig selv som dgvblind.

| den amerikanske dgveverden kender mange
dem, der har Ushersyndrom, sa der er mulighed
for synlighed og kontakt med andre. Det vil mu-
ligvis ikke vaere regelmaessig kontakt alt afhaen-
gigt af, hvor de bor, eller hvorvidt der er eller ik-
ke er SSP-tjenester til radighed. Mange perso-
ner med Usher 2 eller 3 (dvs. som ikke er kultu-
relt deve) har ikke kontakt med andre, som har
Usher. Der er tre steder, man kan mgdes. Det er
American Association of Deafblind’s kongresser,
som i gjeblikket ikke har penge til at afholde en
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kongres, lejre for dgvblinde pa forskellige steder
rundt om i landet, f.eks. Seattle og statslige dev-
blindeforeninger, hvoraf der kun er opfert 17 pa
AADB's hjemmeside. (9)

Séledes tilbyder nogle stater i USA bedre mulig-
heder for, at dgvblinde personer kan vasre sam-
men med hinanden end andre stater.

Pa seerlige steder i USA er der dgvblindesam-
fund, men New York City er ikke et af dem, selv
om der i gjeblikket er gang i et forsgg pa at etab-
lere nogle organiserede sociale aktiviteter. Der
er intet stgttesystem, der er ingen kontaktperso-
ner, ingen ERFA-grupper; man er isoleret. Folk
klarer sig godt, sa laenge de stadig har masser
af syn og rejser uafhaengigt, men nar bade syn
og harelse er borte, er der intet organiseret sy-
stem af SSP-personer, der bidrager til deres
uafhaengighed. Der er intet sted at ga hen, intet
feellesskab, der tager imod andre. Selv om He-
len Keller National Center har SSP-tjenester til
deres studerende, straskker denne SSP-service
sig ikke de godt 30 km ind til centrum af New
York City.

Sikring af serviceydelser — Danmark

De personer med erhvervet davblindhed i Dan-
mark, som blev interviewet, har mistet lige sa
meget emotionelt og konkret i deres tilvaerelse
som deres ligestillede i USA, men de har meget
mere at se frem til, i det mindste i sammenlig-
ning med New York City.

I Danmark kontakter dgvblindekonsulenter per-
sonen, sa de har faet en henvisning. Davblinde
personer fra FDDB raekker handen ud, der sar-
ges for kontaktpersoner, folk kommer med i ER-
FA-grupper, og pludselig er der mulighed for re-
gelmaessig kontakt til dgvblinde personer, mulig-
hed for deltagelse i aktiviteter, sociale begiven-
heder, mader og rejser. Det er vigtigt at bemaer-
ke, at alle dgvblinde personer modtager denne
form for kontakt, uanset om de pa et senere
tidspunkt beslutter sig for at bruge en bestemt
serviceydelse eller e]. De foler sig velkomne og
har et sted at henvende sig, begyndelsen til en
ny identitet, og rollemodeller, som de kan leere
af. Disse muligheder giver alle sammen adgang



til livet, til at involvere sig i dgvblindes politiske
liv, der handler om at sikre serviceydelserne.

De devblinde personer, der blev interviewet,
navnte gentagne gange vigtigheden af dgvblin-
dekonsulentens tilstedevaerelse i deres liv. “Nar
der er noget, jeg ikke forstar, spagrger jeg min
dagvblindekonsulent.” “Hvis jeg har et problem
med min kontaktperson, taler jeg med min dav-
blindekonsulent om det.” “Hvis jeg har brug for
serviceydelser eller har brug for hgre- eller syns-
hjeelp, beder jeg min dgvblindekonsulent om
det.” “Nar jeg har haft juridiske dokumenter, der
skulle ses pa, har min dgvblindekonsulent hjul-
pet mig med at finde rundt i dem.”

Den mest almindelige udtalelse er, at det kun er
dgvblindekonsulenten, der forstar de indviklede
forhold omkring tab af bade syn og harelse, har
let ved at kommunikere og samtidig forstar de
love og bestemmelser, der sikrer serviceydelser.
Denne rolle er afggrende og anses for skabe
sammenhaeng mellem de ngdvendige service-
ydelser.
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| USA kommer de fleste serviceydelser via pro-
grammer for blinde, hvor man maske ikke forstar
problemerne med hgretab, og hvordan det pa-
virker en person, som er synshaammet. Dgvblin-
dekonsulentens vigtige funktion ggr mange situ-
ationer lettere, og den er yderst palidelig.

Fordi de har en kontaktperson, kan de inter-
viewede personer i Danmark deltage i livet
sammen med andre, som er dove, hareheam-
mede, synshaeammede eller dgvblinde, og de
kan ogsa deltage i den seende og hgrende ver-
den. | den adspurgte gruppe var der nogen, som
underviste i dansk tegnsprog i forskellige sam-
menhaenge, underviste pa et tolkekursus, var in-
volveret i FDDB, tog ud pa skoler for at forteelle
om dgvblindhed og var medledere af manedlige
ERFA-gruppemgader.

Dgvblinde personer i Danmark kan ogsa deltage
i den harende verdens aktiviteter ved at tage
undervisning, deltage i religigse arrangementer
eller lokale mader, fordi de har adgang til kon-
taktpersoner og social tolkning. (Som naevnt tid-
ligere, er dette program under omlaegning.)



2: RESULTATER

Reaktioner pa diagnosen og begyndelsen pa processen

Danmark — fremherskende selvidentifikation
som dgvblind

Af de 14 interviewede personer i Danmark iden-
tificerer de 11 sig som dgvblinde. Det gaelder
personer, som bade bruger tegnsprog og talt
sprog. Et antal identificerer sig ogsa som kultu-
relt dgve, enten som en ligestillet identitet eller
som sekundeer identitet i forhold til dgvblindei-
dentiteten. Tre personer identificerer sig ikke
som dgvblinde: En identificerer sig som blind og
hgrehaammet, én som “jeg har en raekke handi-
cap”, og én som hgrehaammet med svagt syn.

Det at identificere sig selv som dgvblind synes
at haenge ngje sammen med samvasr med an-
dre dgvblinde personer. Alle dem, der identifice-
rer sig selv som dgvblinde, er aktive i FDDB
(Foreningen af Danske DgvBlinde) og deltager i
ERFA-grupper. Elleve af de 14 personer bruger
kontaktpersonordningen, af de tre, som ikke
bruger en kontaktperson, gar én pa et revalide-
ringscenter for blinde, én har Usher og stadig
meget syn tilbage, og én sagde: “Lige nu bruger
jeg min segtefeelle, men jeg bar nok sege om
nogle kontaktpersontimer".

USA - begranset om overhovedet nogen
selvidentifikation som dgvblind

Af den amerikanske gruppe pa 13 personer,
identificerer to sig som dgvblinde, i betydningen
af, at dgvblind er en slags identitet. De, som
identificerer sig som dgvblinde, har kontakt med
andre dgvblinde personer. Tre andre identifice-
rer sig som dgvblinde udelukkende for at beskri-
ve deres handicap: F.eks., “Jeg identificerer kun
mig selv som davblind, nar jeg beskriver mit
handicap og mine behov mht. plads, f.eks. pa en
flyrejse”. To personer bor i et hus, hvor der bor
andre dgvblinde personer, men kun én af dem
identificerer sig selv som dgvblind. | huset er der
dog flest dgve personer, og der er ikke noget
egentligt dgvblindefaellesskab.
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Faktisk bor ingen af de amerikanske dgvblinde
personer pa et sted med et steerkt davblindefsel-
lesskab, sa muligheden for socialt samvaer eller
deltagelse i et faellesskab er mindre; der er in-
gen i New York City, selv om der her er gjort for-
s@g pa at starte en dgvblindeforening. Svarene
kunne sagtens have veeret anderledes i f.eks.
Seattle, Washington, hvor der er flere service-
ydelser til radighed, som ligner serviceydelserne
i Danmark, og hvor der er et dgvblindefeelles-
skab.

Udgangspunktet — diagnosetidspunktet

Alle de dgvblinde personer var meget abne og
villige til at fortaelle om sig selv, deres liv og de
problemer, de var bergrt af, og som Igbende pa-
virker deres liv. De var meget abne om deres
vanskeligheder, herunder problemer med de-
pression. De drgftede dog ogsa de positive sider
af deres liv.

Til trods for forskellige miljger gennemgik mange
af de interviewede en lignende indre proces,
selv om deres selvidentifikation med tiden ma-
ske ville blive anderledes.

Nar man ser p3, hvordan folk begynder at identi-
ficere sig selv som dgvblinde, er det vigtigt at se
pa diagnosetidspunktet, fordi pa dette tidspunkt
er der ingen, der identificerer sig selv som dgv-
blinde. Diagnosetidspunktet er starttidspunktet,
selv om folk muligvis har haft en mistanke om
problemer, far diagnosen blev stillet.

En reekke spgrgsmal, der blev rejst i begge lan-
de, havde forbindelse med det afggrende pro-
blem, det er at miste synet. Eksemplerne herun-
der er fra begge grupper og er praktisk talt ens.

Det var en gribende oplevelse at gennemga in-
terviewene og se, at dgvblinde personer fra de
to lande, som ikke havde kontakt med hinanden,
havde sa ensartede tanker og falelser.



Betydningen af andre dgvblinde

Hvordan begynder folk at taenke pa sig selv som
dgvblinde? Det er naturligvis en proces. Nar
personerne fra de to lande talte om deres tab og
depressioner, henviste de til, hvor vigtigt det var
at have andre dgvblinde personer til at treekke
dem ud af deres depression.

Mange personer talte om indledende mader
med dgvblinde personer, endda far de selv blev
involveret i FDDB (Foreningen af Danske Dav-
Blinde) eller havde en davblindekonsulent i
Danmark, eller var involveret i AADB (American
Association of the Deafblind) og dgvblindes akti-
viteter i USA, og mange sagde: “Jeg troede ikke,
at jeg var lige som dem.” Men da deres eget liv
blev pavirket af deres syns- og hagretab, tog de
s kontakt med andre.

En kvinde i Danmark kontaktede en ressource
og sagde: “Kan du huske, at du fortalte mig om
dgvblinde personer for et stykke tid siden? Ja,
nu er jeg altsa en af dem og har brug for nogle
oplysninger.” Generelt har personer, som er kul-
turelt dgve, et vist kendskab til i det mindste ek-
sistensen af andre med hgre- og synstab, selv
om de ikke omgas socialt med nogen af dem.
Der er altid personer med Ushersyndrom i dg-
veverdenen.

Det er anderledes for personer, som er hgre-
heemmede og derefter mister synet, fordi de ofte
ikke kender andre, som er hgrehaemmede, og i
langt mindre grad nogen, som ogsa er syns-
haemmede. “Alle mine venner er hgrende og har
et godt syn”, sagde bade en kvinde i Danmark
og en kvinde i New York.

Om fornaegtelse og om at raekke ud efter
hjzlp

De interviewede naevnte mistanken om, at noget
var galt lang tid fgr deres diagnose, og de naev-
ne chokket over diagnosen samtidig med lettel-
sen over endelig at vide besked.

Reaktionen pa diagnosen fordelte sig pa to
grupper: Den ene gruppe reagerede gjeblikkeligt
pa nyheden, maske fordi de allerede havde
symptomer og problemer med arbejdet og i det
sociale liv. De begyndte at s@ge hjaelp og fore-
tage aendringer i deres liv.

Den anden gruppe fik diagnosen at vide og fulg-
te derefter ikke op pa nogen af de anbefalinger,
leegen havde givet. En amerikaner og en dan-
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sker navnte begge, at de fortsatte med at kere
bil, f.eks. indtil adskillige biluheld havde tvunget
dem til omsider at konfrontere sig selv med det,
der foregik.

Om at opgive det forventede liv

Folk gav meget abne svar angaende deres pro-
ces, og talte om at “fa et nervesammenbrud” el-
ler at ty til alkohol som flugtmiddel, ga i seng i et
ar med en alvorlig depression og om at frygte for
fremtiden.

De havde bekymringer om, hvad der skulle ske
med deres familier, hvad der skulle ske med de-
res arbejde og deres evne til at tjene til livets
ophold. Nogle personer havde allerede mistet
deres arbejde, fordi de ikke kunne se ordentligt,
selv fgr de fik diagnosen. Mindst én person, der
havde et familiemedlem, som havde faet diag-
nosen Usher, udsatte bes@get hos gjenlaegen,
selv om der var problemer. Arsagen til udsasttel-
sen var de forventede alvorlige falger for arbejde
og uddannelse, som ville blive resultatet, nar di-
agnosen var bestemt.

Folk mistede deres arbejde, de matte opgive de-
res mal med at forfalge en bestemt karriere, de
matte forlade deres uddannelse og sla ind pa
nye veje. De matte opgive det liv, de havde for-
ventet.

Marginaliseret i forhold til venner og sam-
fund

De interviewede beskriver skam over deres tab
af syn, alvorlig depression og selvisolation i et
ar, alkoholmisbrug, voldsom angst, tanker om
selvmord samt frygt for deres egen og familiens
fremtid.

Efterhanden som synstabet skrider frem, forteel-
ler devblinde personer om tab af venner. Kultu-
relt dgve personer i begge lande, som bruger
tegnsprog, forteeller om tab af venner, fordi taktil
kommunikation er vanskelig og tidskraevende,
og de folte sig marginaliserede i forhold til dave-
verdenen.

Nogle af de interviewede kendte til andre, som
var dgvblinde, eller som selv kendte davblinde,
og de talte om, hvor vigtige disse kontakter var.

Problemer omkring det at miste

Personer med erhvervet dgvblindhed oplever
tab, bade store og sma, bade konkrete og ab-
strakte — tab af arbejde, af venner, af uddannel-



se, af familierelationer og -roller, aktiviteter, af
tryghed, tab af deres position i verden og sam-
fundet, og tab af den, de troede de var, deres
identitet, deres forventede liv og den fremtid, de
havde forestillet sig.

Folk i begge lande fortalte om tab af venner og
forandringer i familieroller, tab af erhvervsevne
og skam over ikke at veere i stand til at gare det,
de plejede, for at forsgrge sig selv og deres fa-
milier. Alle, der havde kunnet kare, savnede det
og den uafhaengighed, det medfarte, og de brad
sig ikke om at veere aftheengige af andre. Forael-
drerollerne blev bergrt, og man havde bekym-
ringer om, hvordan det ville pavirke bgrnene at
have en dgvblind foreelder. Dgvblinde personer
matte opgive karrierer og karrieredramme, de
matte forlade skolen eller arbejdet. Nogle miste-
de partnere, som troede, at det ville blive for
meget at leve med en dgvblind person.

Kort sagt matte de opgive det liv, de havde for-
ventet og habet at leve, og som man kan se pa
deres reaktioner i form af depressioner, alko-
holmisbrug og angst, vidste de ikke, hvad de
skulle stille op.

Indvirkning pa den mentale sundhed: de-
pression og angst

Folk kan ikke forestille sig en tilvaerelse, de al-
drig har prgvet. Uden at have pravet det og
uden kontakter, og uden et mentalt billede af,
hvordan deres liv kan veere, er folk med svin-
dende syn og hgrelse naturligvis i en skrgbelig
og sarbar situation. Deres diagnose med dav-
blindhed er ikke sat ind i en sammenhasng, der
er ingen kapacitet til at beherske situationen og
ingen evne til problemlgsning, fordi de endnu ik-
ke har mgdt nogen med det problem, de har, el-
ler leert noget om mulighederne. De kan ikke lze-
re det, de skal lzere, fordi de end ikke ved, hvad
de skal spgrge om. De kan ikke finde nogen
mening med diagnosen og faler sig maske fuld-
kommen forladte og i vildrede. At have denne
diagnose uden information, uden kontakter og
uden sammenhaeng er i sandhed skreemmende
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og forklarer, hvorfor nogen bliver alvorligt depri-
merede og treekker sig tilbage fra andre.

Nogle af personerne i NYC ops@gte psykiatrisk
og psykologisk hjeelp for at tage vare pa deres
uvisse fremtid og mangel pa langtidsstatte.
Angst og depression havde ikke forbindelse med
diagnosen, men var en reaktion p3, at syn og
harelse forringedes. Da jeg hjalp en ugentlig
gruppe af personer med Usher 1 for nogle ar si-
den, havde tre ud af syv forsggt selvmord pa et
tidligere tidspunkt. To af personerne i den nuvae-
rende New York-gruppe havde serigse selv-
mordsforsgg bag sig.

| Danmark har faerre personer opsagt psykiatrisk
og psykologisk hjeelp, selv om de har berettet
om depression og angst, bade i fortiden og nu.
Nogle personer tog antidepressiv medicin i et
stykke tid og fglte, at de kunne vende tilbage til
deres leege og drgfte tilbagefald til depression
eller angst. Men, der var ikke mange, der deltog
i llengerevarende psykoterapi, sandsynligvis
fordi de ikke var saerligt isolerede. Som en kvin-
de med Usher 1 sagde:

“Hvis du har en kontaktperson, har du
ikke brug for en psykolog”.

Det ville veere interessant at se pa omfanget af
depression og angst i disse populationer, og
hvordan dette heenger sammen med de til ra-
dighed stéende serviceydeiser.

Fra det ene tab til det nzeste

Syns- og hgretab kan omfatte en vedvarende
proces af forandring og forringelse, isaer for dem
med Usher, som maske tilpasser sig ét tab for
s& et opdage, at tabene starter forfra med forrin-
gelse af synet.

| Danmark nzevnte to personer, at de overvejede
at bede deres laege om medicin igen pa grund af
stress, angst og depression, og to overvejede at
bede om henvisning til en psykolog. | New York-
gruppen modtog fire personer psykoterapi og
nogle tog antidepressiv medicin



En ny identitet tilfajes eller en gammel rekonstrueres

Mulig bearbejdning i et devblindt feellesskab
Der er ingen tvivl om, at man ikke kan identifice-
re sig selv som dgvblind uden kontakt og i
sammenhaeng med andre dgvblinde personer.
Man kan beskrive sit handicap som “jeg er dav-
blind” som en forklaring pa ens problemer eller
behov, men dette er ikke en devblind identitet.
Det er ikke det samme som at sige: “Jeg tilhgrer
denne gruppe, og vi tilslutter os bestemte nor-
mer, veerdier og adfeerdsmader”.

Flere personer talte om vigtigheden af andre
davblinde personers indvirkning pa deres liv. |
begge lande beskrev dgvblinde personer, at de
folte sig "normale sammen med andre dgvblin-
de”, "folte lettelse over at mgde andre tidligt i
forlgbet og se, at dgvblinde personer kan leve et

almindeligt liv, og en fglelse af at ’komme hjem”.

En amerikansk psykolog med Usher 2, Wendy
Williams, skriver om dgvblinde personers identi-
tet og om, hvordan det at udforske dgvblinde-
verdenen kan fgre til en ny identitet, der fgjes til
ens selvopfattelse. (10)

“Pa grund af behovet for at fgle, at man
tilhgrer og er en del af en gruppe, be-
slutter nogle mennesker at undersgge
davblindeverdenen. ... Denne kontakt
underbygger muligvis ens eksistens og
erfaringer og normaliserer maske tilvae-
relsen. ... Der opstar maske en opfattel-
se af en selv som et menneske, som er i
besiddelse af sine andsevner, men blot
ikke hgrer eller ser sa godt, og/eller en
identitet som en unik person, der er
dgvblind. ...

Nogle mennesker forkaster maske de-
res tidligere identitet og bliver dgvblinde.
Andre vil opretholde deres oprindelige
identitet. Atter andre svinger maske mel-
lem deres farste eller anden oprindelige
identitet og den dgvblinde identitet.”

Dette er en vidunderlig beskrivelse af en proces,
der er mulig et sted, hvor der er en dgvblinde-
verden at indga i, ga pa opdagelsesrejse i, mod-
tage accept i og, hvor man er velkommen.

Danske interviewdeltagere — “Jeg er dov-
blind”

Alle de interviewede personer, som deltager i
ERFA-grupper og FDDB, identificerer sig selv
om dgvblinde, mens tre, som ikke deltager i
ERFA-grupper og FDDB, ikke identificerer sig
selv som dgvblinde. Naesten alle modtog hjeelp
fra en kontaktperson. En mand havde haft den
samme kontaktperson i 16 ar. Deres fornem-
melse af identitet kunne ikke formes i fraveeret af
et feellesskab.

Nar de blev bedt om at beskrive deres identitet
og feellesskaber, svarede de davblinde personer
i Danmark oftest "jeg er dgvblind”. Bade tegn-
sprogsbrugere og talende beskrev sig selv som
dgvblinde. Nogle tilfgjede, at de ogsa var dave,
og én kvinde med Usher 2 sagde, at hun ser sig
selv som hgre- og synshaammet.

Igen, de beskrev vanskelighederne ved at for-
sgge at holde fast ved deres tidligere identitet i
ret steerke vendinger: “Jeg vil holde fast i dgve-
verdenen sa laange som muligt”.

De beskrev problemer med at bruge taktilt tegn-
sprog, fordi det ggr kommunikationen langsom-
mere. De talte ogsa om at miste dgve venner,
og hvor smertefuldt dette var. Alle talte om alle
mulige former for tab og om vigtigheden af
FDDB og ERFA-grupper i deres liv, dgvblinde-
konsulenter og, selvfglgelig, vigtigheden af kon-
taktpersoner til at holde sig i forbindelse med
verden.

Folk sagde:
“Kontaktpersoner er i hgj grad en del af
0s, og de kan oversaette eller gentage,

nér der er noget, jeg ikke far fat i.”

“Jeg ville vaere alene i et totalt marke
uden min kontaktperson.”

“Far der var kontaktpersoner, var jeg
bange og ensom."

“Hvis man har en kontaktperson, er der
feerre psykiske problemer. Hvis davblin-



de personer kan komme ud af huset,
har de ikke behov for psykologer.”

“Nar jeg har min kontaktperson og min
dgvblindekonsulent, har jeg et aktivt liv.”

En kvinde talte om overgangen fra én identitet til
en anden som dgvblind og sagde:

“Fgrste gang jeg sagde ordene ‘jeg er
dgvblind’, var det rigtig hardt, men nu
har jeg faet nogle gode relationer inden
for FDDB. Jeg far en masse stotte fra
FDDB, og derfor uddanner jeg mig ogsa
selv til FDDB-konsulent. Jeg har lyst til
at give noget tilbage til organisationen".

En anden interviewdeltager beskrev den degv-
blinde verden som et sted, hvor folk er mere ab-
ne om problemerne, mere ligefremme i forhold til
problemstillinger og mere villige til at tale om de-
res folelser og tilfgjede, at deve personer nok ta-
ler om deres fglelser, men at de samtidigt holder
igen.

En kvinde beskrev den dgvblinde kultur som
meget forskellig fra den hgrende-seende kultur.

“Vi tager os af hinanden, én person taler
ad gangen, vi er opmarksomme pa hin-
andens behov, sikrer os, at kommunika-
tionen foregar, som den skal, vi demmer
ikke hinanden, der er en masse bergring
og et steerkt samhgrighedsforhold, og
nar vi er sammen, behgver vi ikke at
forklare os selv. Det er hardt at vaere
devblind. Det kan veere udmattende,
fordi man skal bruge s& mange ressour-
cer blot pa at kommunikere, og det for-
star hgrende personer bare ikke.”
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Amerikanske interviewdeltagere — “Jeg er
dov og har problemer med at se” eller...
Amerikanerne giver et andet billede. Igen, disse
amerikanere var hovedsageligt fra New York, og
de, som bor i andre dele af landet, hvor der er
dgvblindefaellesskaber og serviceydelser, giver
muligvis et meget anderledes billede, ét som lig-
ger teettere pa svarene fra Danmark.

De interviewede personer med Usher 2 og 3 har
ikke social omgang med andre, der har Usher,
og de identificerer sig kun som dgvblinde, hvis
der ikke er andre muligheder, selv om de méaske
mgades til en RP-kongres (Retinitis Pigmentosa).
De identificerer sig som dgvblinde for at formidle
deres seerlige behov pga. hgrenedsasttelsen.
Flere personer modtog ingen serviceydelser, og
de vidste ikke, at de kunne fa nogen, til trods for
at de havde veeret socialt blinde i arevis, og de
kendte ikke andre med Usher, eller som var
devblinde. En kvinde med Usher 2 eller 3, som
havde et cochlear implantat, sagde: “Nu fgler
jeg, at jeg er blind-hgrende”.

Flere personer, som voksede op i dgveverdenen
med f.eks. Usher 1 og brugte taktilt amerikansk
tegnsprog, holdt stejlt pa at identificere sig som
dgve med et synshandicap og aldrig som dav-
blinde. Heriblandt var personer, som bruger fz-
rerhund og blindestok, nar de rejser. Kun to per-
soner i hele gruppen identificerede sig selv som
dgvblinde.

Sociale sammenkomster er sjzeldne i New York,
og de er sjeeldne, fordi der ikke findes nogen
SSP-tjenester, som ville gare dem mulige. Der
er gjort forsgg pa at danne sociale grupper, men
det er ikke lykkedes. Nu ggres der et nyt forsgeg.

Nogle personer besgger Helen Keller National
Center lejlighedsvist, men der er ikke nogen fg-
lelse af feellesskab, som leder tilbage til NYC.

Dette er som naevnt svarene fra interviewdelta-
gerne fra New York. F.eks. blev der ikke inter-
viewet nogen fra Seattle, men med deres aktive
faellesskab, ville man nok antage, at svarene
ville vaere noget anderledes end svarene fra
newyorkerne.



Rettigheder og serviceydelser gor forskellen

— og de skaber identiteten

Sammenligning af to samfund med forskelli-
ge rettigheder

Selv om denne sammenligning drejer sig om
dagvblinde personer fra to lande, ser det ud til, at
selvidentifikation i hgjere grad haenger sammen
med at have et feellesskab, man kan vaere med
i, med tilgeengelige serviceydelser og med ad-
gang til verden end med, hvilket land man kom-
mer fra. Dette projekt er derfor blevet en sam-
menligning af to samfund med forskellige rettig-
heder med henblik pa en raekke serviceydelser.
Projektet kan ogsa ses som en fremstilling af,
hvordan to lande tager vare pa folk med funkti-
onsnedseettelser.

I Danmark er der langt flere serviceydelser og
muligheder til radighed for jeevnlig kontakt med
andre dgvblinde end i USA, i det mindste i New
York City. Dog er der mange dgvblinde danske-
re, som ikke deltager i ERFA-grupper eller
FDDB, selv om alle far tilbuddet. Man kunne
derfor overveje, om svarene omkring identitet fra
en gruppe af dgvblinde personer i Danmark
uden seerlig kontakt til FDDB i hgjere grad ville
ligne New York City-gruppens. Man kunne ogsa
overveje, om gruppen af dgvblinde personer fra
f.eks. Seattle, Washington, evt. svarer mere i
lighed med den danske gruppe.

Det, der gar forholdene sa forskellige i USA og
Danmark, er, at det danske samfund sarger for
serviceydelser, som en rettighed, som noget gi-
vent. Selv om der er problemer, som f.eks. med
at fa kontaktpersontimer nok, er servicen en del
af lovgivningen, den er en ret. ERFA-grupperne
er en tradition, der har eksisteret laenge, og de
bruges nu af dgvblinde personer. Pa grund af
disse rettigheder og serviceydelser identificerer
folk sig som dgvblinde, det er en vigtig del af,
hvem de er. Der er ingen lov, som garanterer
denne form for aktivitet i USA, selv om der er 17
SSP-programmer rundt omkring i landet. Uden
retten til SSP-tfjenester, kan folk ikke samles og
danne et feellesskab. Folk i USA har derfor in-
gen adgang til og identificerer sig ikke som dgv-
blinde, fordi de ikke er en del af et dgvblindefeel-
lesskab.
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De to lande er meget forskellige i starrelse, ind-
byggertal, holdning og serviceydelser. | Dan-
mark er der 5,5 millioner mennesker, | New York
City alene er der mere end 8 millioner menne-
sker. Programmer i USA skal administreres lo-
kalt, landet er ganske enkelt for stort. Men etab-
leringen af SSP-programmer kunne godt vaere
en del af lovgivningen. Det er ikke sket, undta-
gen i et meget begraenset omfang.

Dgvblindekultur og -faellesskab

Der er dog ingen tvivl om, at man i Danmark,
hvor folk har en raskke muligheder for at veere
sammen med andre mennesker og involvere sig
i et faellesskab, og hvor man bruger disse mulig-
heder, der kan man udvikle en identitet, der si-
ger "Ja, jeg er dgvblind". De forteeller, hvordan
de er involveret i et feellesskab af mennesker,
som er med i dgvblindeforeningen, deltager i lej-
re og arrangementer, hjeelper andre dgvblinde
personer, som lige har faet diagnosen og delta-
ger i ERFA-gruppemgader hver anden uge eller
en gang om maneden. De bruger kontaktperso-
ner, hvilket giver dem mulighed for at vaere akti-
ve og styre deres eget liv, som en rettighed.
Denne service star til radighed for alle i Dan-
mark.

Identifikationen som dagvblind afhang ikke af
graden af hare- eller synstab. Folk, der identifi-
cerer sig selv om dgvblinde, har Ushersyndrom
type 1 (dvs. de er helt dgve og bruger tegn-
sprog), Ushersyndrom type 2 (dvs. de er hagre-
hammede), eller de har andre former for er-
hvervet dgvblindhed. Det gennemgaende er, at
de alle er med i FDDB, deltager i ERFA-grupper,
er en del af dgvblindeverdenen og bruger kon-
taktpersoner.

De danske interviewdeltagere forteeller, at de
tager sig af hinanden og hgrer, hvad hinanden
siger, fordi det er det, dgvblinde personer gar.
En kvinde siger, “... ved mgder i FDDB gar det
ingen forskel, om vi bruger tegnsprog eller talt
sprog, vi er alle sammen sammen."



Den service, der ydes i Danmark, giver folk mu- lesskab, oplever folk et samhgrighedsforhold og
lighed for at veere sammen og have et faelles- identificerer sig med det. Sa foler de sig som
skab. Og nér der er adgang til et levende feel- dagvblinde.
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