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Med denne rapport sesetter Videnscenter for Dgvblindfgdte punktum for projektet om en landsdsekkende
kortlaegning af personer med funktionsnedszettelsen medfgdt dgvblindhed.

Siden projektets start medio 2000 har der vaeret udvist stor interesse for projektet blandt de professionelle,
som pé’\ forskellig vis har bakket projektet op. Ogs% foreeldregruppen har vist interesse og engagement for at fa
omradet med denne funktionsnedsaettelse kortlagt.

Vi haber, at den viden, som med projektrapporten nu stilles til ré’ldighed, kan bidrage til, at mennesker med
medfgdt dgvblindhed, uanset hvor de opholder sig i landet, sikres adgang til den ekspertise og de erfaringer,
der findes inden for denne meget lille handicapgruppe. Med en generelt gget opmarksomhed omkring
funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed blandt de lokalt ansvarlige, h8ber vi ogsd at have bidraget til en
forstdelse af behovet for at traekke pd den seerlige ekspertise, der findes. De erfaringer, som de involverede
parter har gjort i forbindelse med kortlaegningsprocessen lokalt, skulle gerne bane vejen for et nyt udgangspunkt
for samarbejdet mellem de lokale myndigheder og det landsdaekkende system. Dannelse af formelle netvaerk
kan sikre den bedst mulige faglige Izsning pa de ofte komplicerede problemer, der er forbundet med planlaegning
og tilretteleeggelse af god service for mennesker med medfgdt dgvblindhed.

For at kunne realisere projektet gkonomisk var det imidlertid ngdvendigt med eksterne midler. Foreeldreforeningen
Danske Dgvblindfgdtes Forening sggte derfor sammen med Videnscenter for Dgvblindfgdte om midler fra
Satspuljeordningen. Til vores store glaede bevilgedes dette, og vi vil gerne hermed sige tak for den opbakning
projektet har nydt ogs% fra centralt hold.

Videnscenter for Dgvblindfodte gnsker ogsd at udtrykke en stor tak til alle de personer i de enkelte amter,
der har veeret engageret i projektet og haft mulighed for at give dette udviklingsarbejde noget af deres tid.
Der er grund til at rette en szerlig tak til Arhus Amt for den uvurderlige indsats, medarbejderne her har ydet i
forbindelse med pilotprojektet. Ogsa stor tak til Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt, som har vist projektet stor
imgdekommenhed og har stillet egne resurser til rddighed for kortlaegningen. Vi héber, at Dgvblindecentret og
deres samarbejdspartnere vil fa gleede af de muligheder for nye samarbejdsformer, som kortleegningsprojektet
har lagt op til. Endelig en helt speciel tak til to erfarne kolleger, hvis faglige kompetence har vaeret grundlaget
for, at identifikationsprocessen har fdet den faglige kvalitet den har, - forfatterne til “Identifikation af
medfgdt dgvblindhed”, Karen Andersen, Vestlandet Kompetansesenter i Bergen og Inger Rgdbroe, Nordisk
Uddannelsescenter for Dgvblindepersonale i Dronninglund.

Videnscenter for Dgvblindfgdte har haft deltidsansat to projektmedarbejdere: Inger Rgdbroe, Nordisk
Uddannelsescenter samt Inger Simonsen fra Dgvblindecentret. Sammen med Susanne Gosmer, Videnscenter
for Dgvblindfgdte har de stdet for kortlaegningsprocessen i samtlige amter. Susanne Gosmer har samtidig staet
for projektets statistiske del. Den paedagogisk-faglige ledelse af projektet har veaeret lagt i haenderne p§ Inger
Rgdbroe.

Videnscenter for Dgvblindfgdte har haft det overordnede ansvar for projektet. Ud over de bevilgede midler
fra Satspuljen har Videnscentret bidraget til projektets gennemfgrelse med et antal arbejdstimer svarende til
1,75 3rsveerk. Rapporten er blevet til med udgangspunkt i projektmedarbejdernes logbog. Inger Rgdbroe har
udarbejdet indholdet i kapitel 3. Resten af rapporten er udarbejdet af undertegnede.

Birthe Laustrup
Videnscenter for Dgvblindfgdte
Juli 2004






Amtsradsforeningen tog i midten af halvfemserne initiativ til analyse og vurdering af eksisterende tilbud
til dgvblinde i Danmark. Efterfglgende kom en raekke forslag til nye initiativer til hgring i de enkelte amter.
Hgringssvarene publiceredes i »Dgvblinderapporten, oktober 1997«, som blev sendt ud til samtlige amter. I
denne rapport er der en opfordring til Videnscenter for Dgvblindfgdte om at tage initiativ til, at der i hvert enkelt
amt gennemfgres en kortlaegning af mennesker med funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed.

Da denne kortleegning skulle planlaegges, viste det sig, at der ikke fandtes et egnet materiale, som kunne
danne udgangspunkt for gennemfgrelsen af en kvalificeret undersggelse. Det blev derfor ngdvendigt at finde
et par erfarne fagpersoner, som ville veere villige til at udarbejde et sddant materiale. De forste udkast til dette
omfattende materiale blev afprgvet og videreudviklet i forbindelse med gennemfgrelsen af et pilotprojekt i Arhus
Amt.

Kortlaegningen af dgvblindfedte i Arhus Amt fandt sted i perioden medio 98 til udgangen af 1999. Det blev her
dokumenteret, at lidt under halvdelen af de personer, der rent faktisk matte betegnes som dgvblindfgdte, indtil
kortlaegningen ikke havde faet tilbud med udgangspunkt i deres funktionsnedsaettelse. Kortlaegningen af resten
af Danmark har vist, at dette ogsd har veeret tilfeeldet pa landsplan.

Kortlzegningen af dgvblindfgdte i resten Danmark blev planlagt til at finde sted i perioden 2000 - 2003. Projektet
kom imidlertid fgrst i gang medio 2000 og afsluttedes ved udgangen af 2003. Det kan synes at veere lang tid,
men med deltidsansatte medarbejdere og en raekke uforudsete forsinkelser er det den tidsramme, projektet har
kraevet. En raekke opgaver i forbindelse med kortlaegningen har skullet Igses af det amtslige system, hvilket en
del steder har betydet lang ventetid bl.a. i forhold til medicinske undersggelser. Samtidig har projektet tydeligt
kunnet meerke, at der i Igbet af projektperioden er sket en kraftig reduktion af resurser i handicapsektoren. Vi
havde ved planlaegningen forudsat medvirken fra det amtslige konsulentkorps, hvilket ikke har kunnet lade sig
ggre alle steder.

Rapportens opbygning

Rapporten er bade beskrivende og fortolkende. Den beskrivende del er baseret pd de data og fakta, der er
fremkommet som resultat af projektets forskellige undersggelsesfaser. Den fortolkende del af rapportens
indhold bygger p& de mangeérige erfaringer, som projektmedarbejderne besidder, og derfor har kunnet saette i
relation til materialets data.

Ved udformning af rapporten har det vaeret vigtigt for os at tilgodese de forskellige faggrupper, som vi forestiller
os har en direkte interesse i indholdet. Hvilke fag- og interessegrupper, der specielt er teenkt pa, fremgar af den
fglgende korte beskrivelse af de enkelte kapitler.

Rapporten er opdelt i en del 1 og en del 2. Del 1 formidler de samlede resultater og erfaringer fra landet som
helhed. I del 2 kan man som enkelt amt ga ind og finde tal mm. fra det enkelte amt.

Indholdet i del 1:

Kapitel 1 handler om projektets hovedresultater og beskriver samtidig en raekke af de erfaringer, som er gjort
undervejs pa godt og ondt. Ved udformning af kapitlet har vi forsggt at tilgodese de interesser, der ma vaere hos
de offentlige myndigheder, som har ansvar for udvikling af tilbud bade regionalt og pa landsplan. Der er samtidig
tale om en tilbagemelding til de faggrupper og institutioner i amterne, som har medvirket i undersggelsen.
Vi ser 0gsd naermere pa nogle demografiske data, som kan veaere med til at tegne et kvantitativt billede af
populationen. Som afslutning pa kapitlet bringes en kritisk vurdering af undersggelsens resultat.



Kapitel 2 er saerligt interessant for fagfolk, som kan anvende projektets erfaringer i forbindelse med planlaegning
af lignende undersggelser. Vi har her samlet beskrivelsen af projektets metodevalg og projektdesign. Vi hdber,
at de erfaringer, som beskrives i forbindelser med projektets enkeltfaser, kan anvendes bl.a. i forbindelse med
de kortlaegninger, som enkelte af de nordiske lande har givet udtryk for at ville gennemfgre. Kapitlet afsluttes
med en evaluering af de projektmal, som vi havde opstillet forud for kortlaegningen.

Kapitel 3 er skrevet med fokus pd en modtagergruppe bestdende af dgvblindefagligt personale og personale
med medicinsk baggrund. En tredje malgruppe er det amtslige personale, som lokalt har ansvar for visitation
til relevante tilbud. Projektets mange forskellige data har ud over en faktuel opggrelse af antal dgvblindfgdte
0gsd kunnet anvendes til at tegne et detaljeret billede af en i alle mader heterogen population. Kapitel 3 tegner
saledes et medicinsk og funktionsmaessigt billede af populationen, der rummer en raekke informationer, som vi
ikke fgr har haft dokumentation for.

I kapitel 4 afrundes del 1 med at se pd projektets fglgevirkninger for de deltagende parter - amterne,
Dgvblindecentret og Videnscenter for Dgvblindfgdte. Vi vover her at komme med en reekke perspektiveringer
omkring forskellige opgaver, som kan veere med til at give et generelt Igft til dette handicapomrade. Vi héber,
at dette kapitel kan inspirere de forskellige faggrupper, som sammen skal sikre mennesker med medfgdt
dgvblindhed et liv med kvalitet og hermed ogsd de bedst mulige betingelser for udvikling og laering

Indholdet i del 2:

Del 2 har en omtale af projektets resultat og forlgb i hvert eneste amt. Amterne omtales i den raekkefglge, som
de har deltaget i projektet med. Indholdet i del 2 skal opfattes som en tilbagemelding til hvert enkelt amt med
de konkrete tal fra kortlaegningen. Udover antal personer med medfedt dgvblindhed fs her en oversigt over
aldersfordeling samt information om de aktuelle tilbud til disse personer. Udover disse statistiske informationer
har vi medtaget en raekke supplerende informationer, som kan anvendes i forbindelse med det enkelte amts
egen vurdering af resultatet fra kortlaegningen. Vi giver ogsd et bud p&, hvordan resultatet ser ud i forhold til det
statistisk set forventelige antal dgvblindfgdte. I denne vurdering er der indg8et nogle parametre, som omtales
i indledningen til del 2.
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B Kortlaegningens hovedresultater

De statistiske opggrelser vedrgrende kortlaegningen af dgvblindfgdte er alle udarbejdet pa8 baggrund af de
sporgeskemaer, som projektet havde fiet retur fra amterne pa opggrelsesdatoen den 1. januar 2004. Der er
derfor tale om et gjebliksbillede, idet tal i forbindelse med en funktionsnedsaettelse som medfgdt dgvblindhed
ikke er en statisk stgrrelse. Tallene sendrer sig jeevnligt af forskellige grunde. Dette er et forhold, som beskrives
neermere i kapitel 3.

I dette kapitel praesenteres undersggelsens landsresultat. Til trods for den grundighed, som har kendetegnet
projektets ide og fremgangsmade, ma vi konkludere, at der stadig er en mindre usikkerhed omkring det faktiske
antal dgvblindfgdte i DK. Det samlede antal er efter vores bedste overbevisning lidt hgjere, end det denne
undersggelse under de givne omstaendigheder har kunnet finde frem til. Denne usikkerhed haenger sammen
med flere forhold, som vi kommer naermere ind pa senere (se 1.4). Her kan vi blot understrege, at en vaesentlig
drsag haenger sammen med det forhold, at selve funktionsnedszettelsens kompleksitet og hvordan den viser sig,
er seerdeles vanskelig at forsta og fa gje pa. Ikke blot for lzegfolk men ogsa for fagfolk fra tilgraensende omréder,
som ikke har et tilstreekkeligt forudgdende kendskab til denne funktionsnedszettelse.

1.1 Projektets rammer og indhold

Forud for kortlaegningsprojektets officielle start i 2000 gennemfartes over en periode pa 18 maneder et
pilotprojekt i samarbejde med Arhus Amt, hvor projektets design og Videnscentrets nyudviklede materiale
til identifikation af medfgdt dgvblindhed blev afprgvet. Efter en evalueringsproces og enkelte justeringer af
undersggelsesmaterialet var Videnscenter for Dgvblindfgdte klar til at tilbyde kortlaegningen i de gvrige amter.

Proceduren i de enkelte amter har i store traek fulgt det samme koncept som i Arhus. P& detaljeniveau har det
dog veeret ngdvendigt at tilpasse den planlagte procedure til lokale forhold, som f. eks. forskelle i amternes
stgrrelse og i de amtslige strukturer i forhold til handicapservice. Proceduren i det enkelte amt er ogsa blevet
tilpasset den faglige baggrund hos det amtslige personale, som har kunnet stilles til radighed for projektets
gennemfgrelse. For projektet har det veeret en stor fordel, at det faglige personale i nogle amter har haft
kendskab til egne praksismiljger og de personer, som er tilknyttet disse. I andre amter har det vanskeliggjort
gennemfgrelsen, at der ikke har kunnet stilles lokale fagfolk til radighed, som havde dette overblik. Vi vil i det
fglgende give en kort beskrivelse af kortleegningens enkeltfaser i hovedtraek.

Kortlaegningen i hvert enkelt amt har gennemsnitligt fundet sted over en periode pa 12-24 maneder. Som opstart
til projektet er der i stgrsteparten af amterne blevet afholdt projektforberedende mgder pa forvaltningsniveau
og introduktionskurser for konsulenter samt ledere og forskellige personalegrupper fra det sociale og
undervisningsmaessige omrade. I enkelte amter har medicinere ogs8 deltaget i disse indledende faser. Efter de
fgrste to mgder er der sggt etableret en projektgruppe i amtet med en lokalt forankret koordinator, som har
stdet for distribution og indsamling af projektets spgrgeskemaer. Som punktum for projektet har Videnscenter
for Dgvblindfgdte i hvert amt tilbudt et to-dages intro-kursus omkring sansetab og kommunikation. Selve
kortlaegningen har omfattet fglgende klientrettede faser:

. Udfyldning, analyse og vurdering af spgrgeskema
. Gennemfgrelse af medicinske og funktionelle undersggelser af sanserne
. Observation af sanserne i samspil og kommunikation.

I en reekke amter er der efter afslutningen af den officielle af kortlaegningsperiode dukket flere spgrgeskemaer
op, som projektets medarbejdere i samarbejde med det amtslige konsulentsystem har inddraget i kortlsegningen.
Enkelte af disse personer er efterfglgende blevet identificeret som dgvblindfgdte. Dette kan vi kun tolke som
udtryk for, at vi trods et grundigt forarbejde af projektets medarbejdere og et generelt udmaerket samarbejde
med de fleste amter ikke er ndet ud i alle hjgrner i hvert eneste amt.
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Seerligt voksenomradet har vaeret vanskeligt at gennemskue. Vurderingen af hvem, der skulle have udfyldt et
spgrgeskema, har i sidste ende veeret op til ledelse og ansatte ved de enkelte amtslige tilbud. Det har vist sig,
at dette er meget vanskeligt at afggre, ndr der hos det amtslige personale ikke har vaeret en forudgdende faglig
viden om medfgdt dgvblindhed. Og dette har der af naturlige grunde ikke veeret alle steder. Der er tale om en
funktionsnedsaettelse, som er vanskelig at forstd og i mange tilfeelde ogsd at fa gje pa.

Vi er ret sikre p, at der fortsat er et mindre antal dgvblindfgdte, som af den ene eller anden grund ikke er blevet
fundet gennem VCDBFs kortlaegningsprojekt. En oversigt over det statistisk set forventede antal dgvblindfgdte
i hvert amt ud fra befolkningstal kan ses i bilag 4. Bilaget viser samtidig det faktisk antal fundne personer med
funktionsnedseettelsen medfgdt dgvblindhed.

1.2 Resultater fra kortlaegningen

At identificere en s& kompleks funktionsnedsaettelse som medfgdt dgvblindhed er en proces, der forudsaetter
tveerfagligt samarbejde. Processen md i mange tilfelde forega over tid, og indholdet omkring identifikationen
varierer meget i de forskellige procedurer, der m3 tages i anvendelse. Kriterier for vurderingen af, om der i det
konkrete tilfeelde er tale om dgvblindhed, beskrives i kapitel 3. Her skal blot naevnes, at de nordiske kriterier, der
er anvendt i denne undersggelse er en del strammere end de kriterier, der anvendes i lande uden for Norden.

1.2.1 Generelt om de tre undersggelsesfaser

Fgrst nogle generelle kommentarer til de tre undersggelsesfaser. Ikke alle informanter har deltaget i alle tre
faser. Mere end halvdelen af de indsendte spgrgeskemaer kunne efter en grundig gennemgang af svarene
samt vurdering af de medsendte medicinske papirer (fase 1) med sikkerhed rubriceres enten i gruppen af
devblindfgdte eller i gruppen ikke dgvblindfgdte.

Herefter har der vaeret en stgrre restgruppe, hvor besvarelsen af spgrgeskemaet ikke kunne give et entydigt svar
uden yderligere undersggelser. Der er her blevet suppleret med (ny) objektiv information i form af medicinske
undersggelser og/eller paedagogiske observationer af syn og hgrelse (fase 2).

Disse medicinske og paedagogiske observationer har ikke i alle tilfaelde kunnet give grundlag for en afggrelse
af, om der var tale om medfgdt dgvblindhed eller ej, idet den endelige afggrelse i disse tilfeelde vil afhaenge
af, hvordan eventuelle restfunktioner funktionelt kan anvendes i forskellige konkrete situationer. Som en
sidste sikkerhed for vurderingen har der omkring et mindre antal personer derfor vaeret gennemfgrt en raekke
observationer (fase 3), hvor efterfglgende analyse af bl.a. videooptagelser har dannet udgangspunkt for den
endelige vurdering. For de flestes vedkommende har der i fase 3 ogsd vaeret gennemfgrt diagnosticerende
habilitering. Opgaven i denne diagnosticerende habilitering har vaeret i en periode at give personen og
naermiljget dgvblindefaglig supervision. Det drejer sig her bl.a. om at vurdere, om anvendelse af taktil stgtte
har en positiv effekt i samspils- og kommunikationssituationer og samtidig observere personens anvendelse af
eventuelle restfunktioner pa syn og horelse.

I de fleste amter har man selv stdet for udlevering og indsamling af spgrgeskemaer, som herefter er blevet
fremsendt til VCDBF. Den minutigse gennemgang af hvert enkelt spgrgeskema i fase 1 er blevet foretaget af
projektets faglige medarbejdere. De medicinske undersggelser i fase 2 er blevet lavet lokalt. De paedagogiske
undersggelser i fase 2 og 3 er pa bgrneomradet blevet varetaget af konsulenter ved Dgvblindecentret, der
er en landsdaekkende institution placeret i Nordjyllands Amt. Den form for undersggelser er ogsd under
normale omstaendigheder en del af Dgvblindecentrets vejledningstilbud. P& voksenomradet er de tilsvarende
paedagogiske observationer blevet finansieret via projektets midler — dels via projektets medarbejdere dels ved
frikgb af personale fra Dgvblindecentret, idet rddgivningen p& voksenomradet i modsaetning til bgrneomrédet
ikke har indbygget resurser til denne funktion.
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1.2.2 Faserne og de talmaessige resultater

De konkrete tal fra de enkelte undersggelsesfaser fremgar af figur 1a - afklaret i faser og figur 1b - undersggelsens
enkeltfaser og antal undersggte og diagnosticerede personer. Der er i forbindelse med undersggelsen blevet
returneret i alt 404 spgrgeskemaer.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 242 59,9
Fase 2 122 30,2
Fase 3 33 8,2
Uafklaret 7 1,7
Total 404 100,0

Figur 1a - Afklaret i faser

Figur 1 a viser, at godt halvdelen (59,9%) har kunnet afklares ud fra de procedurer, der ligger i fase 1. Lige godt
30% er blevet afklaret efter gennemfgrelsen af supplerende medicinske undersggelser og/eller paedagogiske
observationer af syns- og hgrefunktion. Omkring 10% har herudover haft behov for paedagogiske observationer
omkring taktil sans, samspil og kommunikation i eget miljg. samt diagnosticerende habilitering. 7 personer er
endnu ikke afklaret pd opggrelsestidspunktet 01.01.04.

Fase 1:
404 Screeninger (sporgeskemaer)

139 devblindfodte l 103 ikke devblindfadte

162 méaske devblindfadte

Fase 2: l

Medicinske/funktionelle undersegelser

/ I

23 devblindfede 99 ikke devblindfadte

40 maske devblindfodte

Fase 3:
Observationer/diagnosticerende habilitering

18 devblindfodte l 15 ikke devblindfodte

7 stadig under udredning

Resultat: 180 devblindfedte er blevet identificeret i lobet af projektperioden

Figur 1 b - Undersggelsens enkeltfaser og antal undersggte og diagnosticerede personer

Figur 1b viser en oversigt over det antal personer, som er blevet identificeret i hver af de enkelte
undersggelsesfaser. Figuren viser ogsa det samlede antal personer, der har mattet g& videre fra den ene fase til
den naeste, og som derfor har deltaget i forskellige undersggelser og observationer med henblik p& udredning
af deres syns- og hgremaessige funktionsnedsaettelse. De sidste data fra kortlaegningen, som er medtaget
i opggrelsen, stammer som tidligere naevnt fra de spgrgeskemaer, som projektet har faet retur senest ved
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projektets deadline, som var 01.01.04. Vores opggrelse viser, at projektet totalt set har identificeret i alt 180
personer, som har funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed. 7 er stadig uafklarede. Af disse 180 personer er
11 personer (6 bgrn og 5 voksne) svarende til 6,1% af populationen dgde i Igbet af kortlaegningsperioden. Dette
tal understreger, at der er tale om en gruppe medmennesker med en meget stor helbredsmaessig sdrbarhed.
Det faktiske antal eksisterende dgvblindfgdte pr. 1. januar 2004 er derfor 169 personer.

Service fra det landsdsekkende system
k bineret med inde status

Far NN tilbud som
dovblind fra
landsdeekkende
tilbud (ved projektets

start)?
Ja Nej Total
Do lindfg dt 108 72 180
UafKaret 0 7 7
Ej doblindfedt 17 187 204
Doblindbleven 5 8 13
Total 130 274 404
Figur 2

Af de 404 returnerede skemaer fremgar, at de 130 personer i forvejen fik tilbud fra det landsdeekkende system.
Ser vi naermere pa de 130 personer, sd viser figur 2, at af de 130 er 108 blevet identificeret som dgvblindfadte,
5 personer tilhgrer gruppen af dgvblindblevne, og 17 personer tilhgrer kategorien ej dgvblindfgdt. Flere af de 17
personer er af hjemamtet placeret pd Dgvblindecentret, velvidende at der ikke er tale om medfgdt dgvblindhed.
Arsagen er, at man ikke selv har et relevant tilbud, som matcher deres funktionsnedsaettelse og derfor af
paepdagogiske grunde har valgt tilbudet pd Dgvblindecentret. Et mindre antal personer pd Dgvblindecentret har
indtil kortlaegningen vaeret betragtet som dgvblindfgdte. I gruppen pa 17 personer er ogsa personer, som forud
for kortlaegningen ikke tidligere havde vaeret udredt, og som har fdet voksenrddgivning fra Dgvblindecentret.
Endelig er der et mindre antal bgrn som var under udredning fra Dgvblindecentret, og som efterfglgende viste
sig at tilhgre gruppen ej dgvblindfgdt.

Figur 2 viser ogsd, at 72 af de i alt 180 dgvblindfadte pd kortlaegningstidspunktet ikke fik tilbud fra det
landsdaekkende tilbud. Tabellen viser endvidere, at projektet via de indsendte spgrgeskemaer har fundet 8 nye
dgvblindblevne personer. I virkeligheden har projektet medfgrt, at et betydeligt stgrre antal dgvblindblevne
personer er blevet fundet i amterne. Dette er sket pa projektmgderne, hvor fagfolk fra henholdsvis synsomradet
og hgreomradet har fundet sammenfald af personnavne.

Er NN tidligere dianosticeret som
dovblind af det landsdaekkende system

Antal %
Ja 125 69,4
Nej 55 30,6
Total 180 100,0

Figur 3 - Nyidentificerede dgvblindfodte

De fgrnaevnte 72 personer med funktionsnedseettelsen medfgdt dgvblindhed, som ikke i forvejen fik tilbud fra det
landsdaekkende system, er ikke alle nyfundne som dgvblindfgdte. Figur 3 viser, at af de i alt 180 dgvblindfgdte
er de 125 tidligere blevet identificeret som dgvblindfgdte.

17 af de 72 personer har altsa tidligere vaeret udredt af det landsdaekkende tilbud pd et tidspunkt under deres
opvaekst, men de er af en eller anden grund gledet ud af systemet bade i deres hjemamt og i det landsdeekkende
radgivningstilbud. For en dels vedkommende haenger det formentlig sammen med, at der pa det tidspunkt, hvor
de fyldte 18 &r, ikke var et formaliseret tilbud i amtet med henblik p& voksenradgivning fra Dgvblindecentret.
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Andre er bosiddende i de par amter, som pa undersggelsestidspunktet ikke var tilsluttet voksenradgivningen ved
Dgvblindecentret. Enkelte andre er fortsat hjemmeboende og har ikke som voksne kontakt med det amtslige
system. De 17 personer er primaert blevet fundet ved at gennemga tidligere journalmateriale fra Aalborgskolen,
som tidligere varetog vejledningen af dgvblindfgdte bgrn. Den korrekte betegnelse for disse personer er derfor
ikke nyidentificerede dgvblindfgdte - men snarere genfundne unge og voksne med funktionsnedsaettelsen
medfgdt dgvblindhed. Der er sdledes 55 personer, som ikke tidligere har vaeret udredt, og lsegger vi tallet
for genfundne dgvblindfgdte til, er der i forhold til de 108 kendte personer sket en antalsmaessig forggelse af
populationen pd 66,7% som fglge af selve kortlaegningsprojektet.

Supplerende kommentarer til de tre faser

Samtlige 404 spgrgeskemaer er blevet grundigt gennemgaet og vurderet af projektets faglige medarbejdere.
De har i denne fgrste fase anvendt en del ekstra tid pa at kontakte afsenderen, idet mange af spgrgeskemaerne
enten har vaeret mangelfuldt udfyldt, eller ogsd har relevante medicinske papirer ikke vaeret vedlagt det
udfyldte spgrgeskema som forudsat. Ofte har man ikke haft de medicinske papirer pd institutionen, og
projektmedarbejderne har derfor mattet rekvirere papirerne via amtets konsulenter eller direkte via amtets
medicinske afdelinger. Endelig har projektmedarbejderne ogsa taget kontakt til mange institutioner med henblik
pd at stille en reekke supplerende spgrgsmal, som kunne underbygge deres endelige vurdering af svarene i
spgrgeskemaet.

I fase 1 viser oversigten, at der er identificeret 139 dgvblindfgdte, og det har veeret muligt pd baggrund af
spgrgeskemaerne inklusive de medicinske papirer at udelukke 103 som vaerende ikke-dgvblindfgdte (heraf 13
dgvblindblevne). 162 personer har mattet vurderes som maske dgvblindfgdte og er derfor gdet videre til fase
2 - de medicinske og funktionelle undersggelser. Af de 139 personer, som kunne identificeres i fase 1 som
dgvblindfgdte, var de 108 i forvejen tilknyttet det landsdaekkende tilbud ved Dgvblindecentret. 17 af de gvrige
31 personer har i barndomsarene veeret identificeret som dgvblindfgdte, mens de resterende 14 personer har
haft s& tydelige indikationer pd medfadt devblindhed, at det ikke har vaeret ngdvendigt at gennemfgre yderligere
undersggelser.

I fase 2 er der fundet 23 dgvblindfgdte og 99 ikke-dgvblindfgdte. Som illustration af det omfattende
udredningsarbejde i fase 2 kan vi naevne, at der er foretaget 33 medicinske hgreundersggelser og 27
medicinske synsundersggelser. Der har i fase 2 endvidere veeret foretaget 33 paedagogiske synsobservationer
og 111 paedagogiske hgreobservationer i den undersggtes daglige omgivelser. Det store antal paedagogiske
hgreobservationer har betydet, at konsulenter og projektmedarbejdere har kunnet afggre, om der i det enkelte
tilfeelde var tale om en funktionsnedsaettelse. Var der ikke tale om en observerbar hgrenedszettelse, s er
personen ikke blevet indstillet til en medicinsk undersggelse.

Stgrsteparten af de paedagogiske undersggelser er blevet gennemfgrt af konsulenter fra Dgvblindecentret eller
af projektets faglige medarbejdere. I enkelte tilfeelde er de gennemfert i samarbejde med det pagzeldende
amts egne syns- og hgrekonsulenter. Det fremgar af tallene, at de fleste funktionelle undersggelser har vaeret
med henblik pd vurdering af hgrelsen. Det er projektets erfaring, at det oftest er hgrelsen, som er den af de to
fjernsanser, der ikke er tilstraekkeligt udredt.

For 40 personers vedkommende har undersggelserne i fase 2 ikke veeret tilstreekkelige, og de er derfor
fortsat vurderet som maske dgvblindfgdte og er gdet videre til fase 3 - observation af sanserne i samspil og
kommunikation samt diagnosticerende habilitering. Det kan oplyses, at disse 40 personer vaesentligst har bestdet
af sm& bgrn ofte med sammensatte problematikker samt voksne, som ikke tidligere har faet dgvblindespecifik
service enten pa en boenhed for dgvblindfgdte voksne eller via konsulentsystemet fra Dgvblindecentret. I fase 3
er disse 40 personer blevet observeret og videofilmet i deres vante omgivelser sammen med deres naerpersoner.
Miljget har i de fleste tilfeelde gennem en periode pa 3-6 maneder (enkelte mere) modtaget paedagogisk faglig
supervision - enten fra Dgvblindecentret eller fra projektets faglige medarbejdere. Resultatet af fase 3 viser, at
af de 40 personer er 18 personer blevet vurderet som dgvblindfgdte og 15 personer som ikke dgvblindfgdte.
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Syv personer har ikke kunnet afklares inden for projektperioden og er derfor fortsat uafklarede pa
opggrelsestidspunktet. Tre af disse er voksne og afventer medicinske hgreundersggelser i eget amt. De fire er
bgrn og modtager hen over fordret og sommeren 2004 sammen med deres naerpersoner paedagogisk faglig
supervision fra Dgvblindecentrets konsulentafdeling. Efter denne periode med en dgvblindefaglig tilgang til
samspil og kommunikation vil det kunne afggres, om de tilhgrer gruppen af dgvblindfadte.

1.3 Demografiske informationer

En detaljeret beskrivelse af den heterogenitet og kompleksitet, som er karakteristisk for gruppen af mennesker
med medfgdt devblindhed, findes i kapitel 3. I dette afsnit vil vi se naermere pd nogle af de demografiske
informationer, som en analyse af forskellige delresultater kan give omkring populationen af dgvblindfgdte. Der er
i dette afsnit anvendt en begraenset del af det grafiske materiale, som har kunnet hentes ud af de samlede data
fra undersggelsen. Enkelte steder i det fglgende vil der blive anvendt tal, hvor dokumentationen herfor findes i
bilagsmateriale. Der vil i dette afsnit blive set neermere pa den population af dgvblindfedte, som projektet har
identificeret. Det vil dreje sig om forhold som fordeling i forhold til alder og ken, alder pa nye devblindfadte,
geografisk fordeling i forhold til amter samt dgvblindegruppens aktuelle special- og socialpsedagogiske tilbud.

1.3.1 Fordeling i forhold til kon og alder

Dovblindfodte fordelt pd kon

Antal %
Mand 104 57,8
Kvinde 76 422
Total 180 1000
Figur 4

Som det fremgar af figur 4, der illustrerer fordelingen i forhold til ken, s& er der en fordeling mellem maend
og kvinder p& henholdsvis 104 maend og 76 kvinder. De godt 15% flere maend end kvinder svarer nogenlunde
til den mandlige overrepraesentation, man finder inden for andre grupper af mennesker med alvorlig
funktionshamning.

Aldersfordeling p& dovblindfodte

Antal %
0-6 25 13,9
7-18 45 250
19-23 13 72
24-34 32 17,8
35 eller mere 65 36,1
Total 180 100,0
Ink. dade
Figur 5

Aldersfordelingen i figur 5 viser, at der pa opggrelsestidspunktet er identificeret 25 bgrn i farskolealderen, 46
bgrn mellem 7 og 18 8r, 13 personer i alderen 19-23 8r, 32 personer 24-34 &r og 65 personer, som er 35 ar eller
mere. Sammenligner man tallene mellem de enkelte aldersgrupper, s er det iszer tallene fra voksenomradet,
som giver os anledning til at tro, at der stadig findes personer i denne gruppe, som ikke er blevet fundet gennem
vores kortlaegning. Bade i alderskategorien 19-23 og i aldersgruppen 24-34 3r kan vi med en sammenligning af
tallene fra bgrneomrddet konstatere, at antallet af personer statistisk set burde veere betydeligt stgrre. P& de
forste 17 8rgange er der pd bgrneomradet i alt 70 personer, mens der pd det tilsvarende antal argange er 45
voksne personer. Denne store forskel kan ikke forklares som en statistisk tilfaeldighed men ma bero p3, at der
stadig er voksne dgvblindfgdte, som ikke er blevet kortlagt i forbindelse med denne undersggelse.

18



Ser man pa fordelingen af de 180 personer i forhold til fgdselsdr, s& er der endnu et talmaessigt forhold, som
ikke er umiddelbart logisk. Medfgdt rede hunde (kongenit rubella) er en kendt 8rsag til medfgdt dgvblindhed.
Denne bgrnesygdom har optradt som epidemi med mellemrum gennem 1900 tallet. Dette skulle s& betyde, at
der i forbindelse med disse epidemier kunne forventes et gget antal dgvblindfgdte personer pa disse argange.
Men mod forventning er dette ikke tilfaeldet (se bilag 5). Der er her tale om et forhold, der kunne bekrzefte, at
der stadig er at antal ikke identificerede voksne dgvblindfgdte.

1.3.2 Aldersfordeling pd gruppen af nyidentificerede personer

Vi vil her kigge naermere pd en reekke tal i forbindelse med gruppen af nyidentificerede personer. Vi vil szerligt
interessere os for de forskellige alderskategorier, idet dette vil kunne sige noget om, hvor effektivt identifikation
og visitation har fungeret indtil nu.

Aldersfordeling p& nydiagnosticerede dovblindfodte fordelt p§ amter

Aldergrupper
19- 23 24 - 34 35 eller mere Total
0 10
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Figur 6

Ud fra den samlede gruppe pa 180 personer, der er identificeret som dgvblindfadte, er som tidligere naevnt de
55 personer nyfundne og har ikke fgr veeret udredt af det landsdaekkende tilbud p& Dgvblindecentret. Dette
svarer som tidligere naevnt til 30,6% af populationen eller en forggelse af identificerede personer pa 44%. Figur
6 viser, hvor mange nyfundne dgvblindfadte, der er i de enkelte amter fordelt pd alder. P& bgrneomradet er
der en samlet tilveekst pd 16, mens der pa voksenomradet er tale om en tilveekst pa 39 personer. 70,9% af de
nyfundne er sdledes 18 ar eller mere.

Sammenligner vi tallene i figur 5 og 6, sa er 8 af de 25 smabgrn nyfundne, hvilket svarer til en forggelse pa
32%. Kun i et enkelt amt indikerer antallet af nyfundne bgrn, at der er behov for udvikling af et mere finmasket
udredningssystem. I de gvrige amter kan der vaere tale om smabgrn, som ogsa uden et kortlaegningsprojekt
ville vaere blevet visiteret til vejledning fra Dgvblindecentrets konsulentafdeling. 8 af de 45 skolebgrn er
ligeledes nyfundne og svarer til en forggelse pa 17,8%. Tallet er ikke stort men ma alligevel mane til eftertanke.
Et udbygget samarbejde mellem synsomradet, hgreomradet og dgvblindeomradet synes at vaere pakreevet.

Statistisk set skulle der i voksengruppen have vaeret fundet flere nye dgvblindfgdte, end det projektet her kan
vise. 1 af de 13 personer i aldersgruppen 19-23 ar er nyfundne, en forggelse pa 7,7%, mens 8 af de 32 personer
mellem 24 og 34 ar er nyfundne, en forggelse pd 25%. I aldersgruppen 35 ar eller mere er 30 af de i alt 55
personer blevet identificeret som dgvblindfgdte i forbindelse med kortleegningen, en forggelse pa 46,2%.

Efter projektets afslutning har der i nogle amter vaeret udtrykt gnske om udredning af flere voksne. Da
konsulenttilbudet pa& voksenomradet ikke umiddelbart har resurser til at foretage denne udredning, vil
Dgvblindecentret og Videnscenter for Dgvblindfadte snarest se pa, hvordan denne opgave vil kunne Igses
praktisk og gkonomisk.
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1.3.3 Geografisk fordeling
Den faktiske fordeling af de 180 personer med medfgdt dgvblindhed opdelt i forhold til amter fremgar af
figur 7.

A af dy il idet amt k i et med, om de
tidligere er di iceret som indfodt af det I
system (inden projektstart)

Er NN tidligere
diag nosticeret
somdgblind af
det
landsdeekkende
system?
Ja Nej Total
Arhus 14 10 24
Nordjylland 13 3 16
Viborg 4 2 6
Ring kjgbing 10 0 10
Vejle 4 5 9
Ribe 4 1 5
Senderjylland 3 8 11
Fyn 5 5 10
Frederiksborg 7 1 8
Kgbenhawn 23 6 29
Roskilde 13 2 15
Storstrem 4 3 7
Vestsjeelland 11 5 16
Bornholms regionskommune 0 1 1
Kgbenhawmns Kommune 8 2 10
Frederiksberg Kommune 1 1 2
Grgnland 1 0 1
Total 125 55 180
Figur 7

Sammenholder vi det samlede antal dgvblindfgdte i hvert amt med det antal, som vi statistisk set kunne forvente
at finde i de enkelte amter (se bilag 4), s& er der resultater fra nogle omrdder i Danmark, hvor forskellen
mellem det forventede og det faktisk antal fundne dgvblindfgdte er s& stor, at vi ma szette spgrgsmalstegn ved
resultatet. Der er ikke umiddelbart nogle feellesnaevnere for de amter, hvor der er markant faerre dgvblindfgdte
end forventet.

Ved at g3 ind og se pd det antal spgrgeskemaer, der fra amterne er fremsendt i udfyldt stand til VCDBF, kan vi
imidlertid se en mulig forklaring p& nogle af tallene, idet der i en del tilfselde synes at veere en sammenhaeng
mellem antal returnerede skemaer og antal fundne dgvblindfgdte. Der, hvor amtets konsulenter har haft et
personligt kendskab til egne bgrne- og voksentilbud, har vi ogsa faet flest skemaer retur, og det er ogsa her, der
er blevet identificeret flest dgvblindfgdte. I tre af disse amter er der procentvis endda flere dgvblindfgdte, end
vi ville kunne have forventet selv ved et samlet antal p& 250 personer.

1.3.4 Tilbudene til dovblindfodte
Undersggelsen har ogsa set pa, hvilken form for tilbud den enkelte dgvblindfgdte far pa registreringstidspunktet.
For at give et korrekt billede er tilbudstype sat i forhold til alder. Resultatet fremgar af figur 8.

Dovblindfgdte opdelt i aldersgrupper og servicetilbud

Alderg rupper

0-6 7-18 19- 23 | 24-34 | 35eller mere Total

Landsdeekiende
Dovblindfadte tilbud 3 ° 7 12 10 “
Amtsligt Devblindfadte tilbud 0 0 2 8 18 28
Special bernehave 17 0 0 0 0 17
Specialskole 0 23 0 0 0 23
Andet tilbud 5 13 4 12 37 71
Total 25 45 13 32 65 180

Figur 8
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I alt 41 personer med funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed har, som vist i figur 8, i undersggelsesperioden
vaeret tilknyttet et af de interne tilbud pd Dgvblindecentret. Det drejer sig om 12 bgrn, og 29 unge/voksne.
Begrebet amtsligt dgvblindetilbud omfatter 6 boenheder, som er tilrettelagt med udgangspunkt i de behov, man
har som dgvblindfadt voksen. Det drejer sig her om 28 personer. 17 smabgrn er tilknyttet specialbgrnehaver, og
23 bgrn far deres undervisningstilbud p& en amtslig specialskole. Kategorien specialskole daekker over amtslige
specialskoler, typisk med en enkelt dgvblind elev samt to specialskoler med et decideret undervisningstilbud til
dgvblindfadte bgrn i Ksbenhavns og Vestsjeellands Amt. Kategorien specialskole omfatter ogsd dgvblindfgdte
bgrn placeret pd dgveskoler.

Den sidste kategori, andet tilbud, omfatter i alt 53 voksne dgvblindfgdte, hvoraf mange lever i boformer,
hvis primaere mélgruppe er personer fra andre handicapomrader. Enkelte af disse boformer har mere end en
person med funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed og samarbejder teet med voksenspecialrddgivningen
og har gennem flere 8r vaeret med i dgvblindenetvaerk for voksenboenheder. Andre af de voksne kan f. eks.
vaere i tilbud for voksne dgve. Et fatal af de resterende voksne er hjemmeboende uden kontakt med amtslige
institutioner eller placeret p8 et kommunalt plejehjem. De fem smabgrn er hjemmeboende eller placeret pa
smabgrnshjem. De 13 skolebgrn er enten hjemmeboende eller institutionsplacerede og modtager andre former
for undervisning.

Dovblindfodte fordelt pd amter opdelt efter alder.
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inK. dgdei projekperioden Figur 9

Tallene i figur 9 viser, at med den aldersfordeling, der aktuelt er pd gruppen af dgvblindfgdte, s& er det ikke
muligt for det enkelte amt alene at etablere egne specialtilbud, som tager udgangspunkt i disse personers
funktionsnedsaettelse. Dertil er tallene for sma. Og uden at kende de enkelte dgvblindfadte personligt, sd vil de
individuelle forudsaetninger og behov formentlig vaere s& forskellige, at det rent fagligt ikke vil veere forsvarligt.
Der er de enkelte personer imellem meget store forskelle p&, hvilket indholdsmaessigt tilbud de skal have (se
kapitel 3). Disse faktorer er amterne ngdt til at medtaenke i deres planlaegning og udvikling af omradet.

Fem amter har etableret boenheder for voksne dgvblindfgdte, som ogsd modtager dgvblindfgdte fra naboamter.
To af disse amter er fgrst efter at kortleegningen har fundet sted, kommet med i konsulentordningen ved
Dgvblindecentret. Man havde i disse amter en forventning om, at man med et botilbud selv var i stand til
at udvikle og fastholde den dgvblindefaglige ekspertise der skulle til for at kunne yde faglig supervision til
enkeltplacerede voksne p& andre af amtets institutioner. Dette synes nu at vaere opgivet.
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I mange af amterne indikerer tallene i figur 9, at et gget tvaeramtsligt samarbejde kunne veere med til at
styrke fagligheden i de nuveerende tilbud. Dette geelder ogsd p& undervisningsomradet, hvor i dag to amter
officielt udbyder dgvblindeundervisning. En anden m&de, man kunne styrke fagligheden p& i forbindelse med
undervisning er, som det er foresldet af Amtsrédsforeningen, at de enkelte amter laver en driftsoverenskomst
med Dgvblindecentret, som s& etablerer satellitafdelinger regionalt, (Amtsradsforeningen, 2002).

Samtlige dgvblindfgdte personer, uanset hvilket tilbud de befinder sig i, modtager konsulentbistand fra
Dgvblindecentrets konsulentafdeling. Der er stor forskel p& indhold og omfang i de r@dgivningstilbud, der er
mulighed for at give pa8 henholdsvis bgrne- og voksenomradet. Betalingsformerne er ligeledes forskellige (se
bilag 1).

Konsulentbistanden kan i dag suppleres med efteruddannelse, hvis ellers den enkelte institution eller skole har
kursusmidler til r@dighed. Siden 1998 har Dgvblindecentret og Videnscenter for Dgvblindfgdte (i dag via CVU-
Nord) stdet for udvikling og tilrettelaeggelse af et efteruddannelsestilbud til professionelle som arbejder med og
for dgvblindfgdte, uanset hvor disse befinder sig i landet. Af praktiske grunde udbydes disse uddannelser bade
gst og vest for Storebeelt. En PD uddannelse i specialpaedagogik med tilvalg omkring dgvblindfgdte er ogsd en
mulighed i dag.

1.4 Vurdering af kortlaagningens resultat

En evaluering af projektet som helhed i forhold til projektets metodegrundlag, proces og mél findes i kapitel
2. Vi vil i dette afsnit vurdere kortleegningens konkrete resultat og de usikkerhedsmomenter, der som tidligere
naevnt fortsat knytter sig til, hvor mange dgvblindfgdte personer man med rette kan forvente, at der findes i en
population af Danmarks stgrrelse.

Ved starten af kortlaegningsprojektet havde vi en hypotese om, at der ville veere omkring 200-210 dgvblindfgdte
personer i Danmark. Tallene fra vores undersggelse ligger under. Men taget som helhed dog taet pd det antal
dgvblindfgdte, vi forventede at finde. Kortlaegningsprojektet har identificeret 180 dgvblindfgdte, hvoraf 70
personer er under 18 &r, og de resterende 110 er over denne alder. 11 personer er dgde i Igbet af projektperioden.
Der pd opggrelsestidspunktet 169 personer, som det amtslige eller det landsdaekkende system skal tage vare

pa.

1.4.1 Usikkerhedsmomenter

Til trods for projektets metodemaessige grundighed og selvom projektets samarbejdsparter i mange amter har
udvist et stort engagement og omhu i projektets indledende faser, s& ma slutresultatet tages med forbehold af
flere grunde.

Ikke alle amter har deltaget med de resursepersoner, som skulle veere projektets lokalt forankrede
spydspidser. Projektet har forudsat deltagelse af amtsligt personale med et stort lokalkendskab til det regionale
institutionsmiljg for bgrn og voksne samt de forskellige ordninger omkring tilbud til handicappede. Dette har
ikke veeret tilfaeldet i alle amter (se rapportens del 2).

Personale fra praksismiljgerne p& voksenomrédet har i et par amter ikke kunnet f3 tildelt tid til bl.a. udfyldning
af spgrgeskemaer. Fra disse amter mangler der skemaer. I andre tilfeelde er informationsmateriale om
kortlaegningen og dermed ogsd screeningsmaterialet ikke ndet ud i systemet til den enkelte medarbejder.
Det er et eller andet sted i systemet blevet vurderet, at der ikke kunne vaere dgvblindfgdte personer pa disse
institutioner. Det har efterfglgende vist sig ikke at passe i alle tilfaelde.

Det har vist sig, at det amtslige system i mange tilfaelde ikke har kendskab til f. eks. hjemmeboende voksne med
svaere funktionsnedsaettelser, og hvorvidt det ville veere relevant at indbyde disse til at deltage i undersggelsen.
Det samme gaelder voksne funktionshaemmede, som af den ene eller anden grund er placeret pa et kommunalt
plejehjem/botilbud. Vi vurderer, at det har veeret tilfeldigt, ndr vi ad andre kanaler er blevet opmaerksomme
pd disse personer.
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Ud fra hvordan de registrerede dgvblindfgdte fordeler sig pd alder, s8 er der grund til at antage, at ikke alle
amter har veeret grundige nok i deres udvaelgelse af de institutioner (i de fleste tilfaelde vokseninstitutioner),
som de mente var relevante for undersggelsen (se afsn. 1.3.1). I enkelte tilfeelde er det ligeledes sket, at nogle
af de skemaer, som institutioner har fremsendt til eget amt, herfra ikke er sendt videre til VCDBF med henblik
pé en dgvblindefaglig udredning.

Nogle af de 180 personer er voksne, som er sveert udviklingshaemmede med dgvblindhed. Vores undersggelse
har ikke kunnet afggre, om de tilhgrer gruppen af fgdt dgvblinde eller gruppen af dgvblindblevne. Dette haenger
sammen med, at det ikke har vaeret muligt at afggre, hvorndr dgvblindheden er indtrddt p& grund af mangelfuldt
journalmateriale eller manglende papirer vedrgrende tidligere syns- og hgreundersggelser. P& grund af denne
usikkerhed er de i forhold til kortlaegningen talt med som dgvblindfgdte, idet kriteriet i disse tilfeelde har veeret
den enkelte persons behov for specialpaedagogisk service i forhold til sprogudvikling og konkrete sansetab.

1.4.2 Supplerende kommentarer til underspgelsen

72 dgvblindfgdte er blevet fundet gennem kortlaegningsprojektet (genfundne og nye). Talmaessigt er det ikke
mange sammenlignet med andre handicapomrdder men relativt er der tale om en stor procentandel. De 72
dgvblindfgdte svarer til 40 % af den population der i dag kendes eller 66,7 % flere end vi tidligere kendte. Set i
dette lys m& man sige, at der har vaeret en saglig begrundelse for en gennemfgrelse af kortleegningen.

Stgrsteparten af de nyfundne befinder sig i tilbud, hvor personalet ikke er specielt uddannede i forhold til den
eksisterende viden omkring dgvblindfgdte. Undersggelsen har dermed bekraeftet en af vore hypoteser: at
mange dgvblindfgdte indtil nu har befundet sig i miljger, hvor de ikke er blevet betragtet som dgvblinde. Mange
af de voksne, som er blevet fundet via projektet, har et meget stort behov for saerlige specialpaedagogiske
tiltag. Der er i disse personers naermiljger et stort behov for at personalet specielt far forstdelse for og viden om
konsekvensen af sansetab og kommunikation.

Vi har tidligere i dette kapitel omtalt nogle faktorer, som har betydet, at der formentlig fortsat er personer
som trods kortlaegningsprojektet fortsat ikke er identificerede som dgvblindfgdte. I forbindelse med denne
opsummering vil vi fremdrage andre faktorer og erfaringer, som vi mener er medvirkende 3rsager til, at vi ma
sige, at de tal vi har i denne undersggelse er behaeftet med en mindre usikkerhed.

Vores undersggelse har vist, at det enkelte brugeramt har en forventning om, at de lands- og landsdelsdaekkende
radgivningssystemer pa syns- og hgresiden kender funktionsnedseettelsen dgvblindhed og derfor vil veere i
stand til at vurdere, om der hos et barn der vejledes af dem, kunne taenkes at veere tale om dgvblindhed. Men
vores kortlaegningsprojekt har vist, at dette ikke er tilfeeldet. Vore erfaringer viser, at det er meget sveert selv for
konsulenter pd hgre- og synsomradet at forsta selve funktionsnedsaettelsens kompleksitet og de konsekvenser,
som en kombineret syns- og hgrenedsaettelse har for den enkelte person.

Med ganske f8 undtagelser kendtes alle nyfundne bgrn i forvejen af henholdsvis hgre- eller synskonsulenter,
og der var ikke fgr kortlaegningen en kontakt til dgvblindeomradet. Dette indikerer, at dgvblindeomradet ma
intensivere sit informationsarbejde og ogsd udbygge samarbejdet med konsulenter fra henholdsvis syns-
og hgresiden i de enkelte amter. Det manglende kendskab til konsekvenserne af en kombineret syns- og
hgrenedseettelse har i disse tilfaelde fgrt til at inddragelse af en dgvblindekonsulent ikke har fundet sted. Den
korrekte udredning er fgrst sket i forbindelse med dette projekt.

Dgvblindeomrddets samarbejde med tilbud til deve og hgrehaemmede bgrn og voksne m& ogsa forbedres.
Projektet har vist, at det var vanskeligt at f& formidlet spgrgeskemaer ud til de personer, som kunne taenkes at
have synsproblemer oven i deres hgrenedsaettelse. Der er ikke i alle dgvetilbud kendskab til konsulenttilbudet
pd devblindeomridet. Projektet har ogsa vist, at der er personer i tilbud for deve og hgrehaemmede, som har sa
alvorlige synsproblemer, at de og/eller personalet omkring dem har behov for rddgivning fra konsulentafdelingen
ved Dgvblindecentret. Der foreligger naesten altid en synsundersggelse, men personalet kan ikke af de
medicinske papirer se, hvilke konsekvenser den pagaeldende synsnedseettelse har for deres tilretteleeggelse af
undervisnings- og kommunikationssituationer.
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Ogsé ndr det geelder unge og voksne dgve med yderligere funktionsnedsaettelser har det vaeret vanskeligt at
f& udfyldt skemaer og mgde forstdelse for det kombinerede sansetabs alvorlige konsekvenser. Szrligt i denne
gruppe skal man vaere opmaerksom pa, at en reekke synsdiagnoser indebeerer progredierende synstab. Unge
og voksne dgve med tillaagshandicap er for os at se et omrade, hvor der sandsynligvis fortsat befinder sig
mennesker med en ikke diagnosticeret funktionsnedsaettelse, som ma betegnes som dgvblindfadt.

Vi kan omkring tilbudene til deve og hgrehaemmede konkludere, at der generelt er opndet en stgrre forstdelse
for de vanskeligheder, som en kombineret syns- og hgrenedseettelse medfgrer for den enkelte. Denne stgrre
forstdelse er blevet til pd baggrund af abne og informative projektmgder, som i nogle tilfelde allerede har fort
til nye og formaliserede samarbejdsformer mellem det landsdelsdaekkende dgvetilbud og det landsdaekkende
konsulenttilbud til dgvblindfgdte.

Man ma fortsat vaere opmaerksom overfor de kommunale boenheder og plejehjem, hvor nogle voksne, der har
veaeret hjemmeboende i mange &r eller er flyttet ud fra de store centralinstitutioner, kan befinde sig. Her har
projektet faet stgtte fra socialrddgivere i nogle amter. Man ma ligeledes vaere opmaerksom pd, at der stadig kan
befinde sig dgvblinde personer, som bor hos pdrgrende, og som ikke benytter sig af amtslige og kommunale
tilbud.

Kortlaegningen af dgvblindfgdte har ogsd @get opmaerksomheden omkring gruppen af dgvblindblevne.
Kortlaegningsprojektet har for@rsaget at et stgrre antal personer, som hgrer til gruppen dgvblindblevne er
blevet fundet ved de fgrste projektmgder i samarbejde med de amtslige medarbejdere. Andre er fundet via de
udfyldte spgrgeskemaer. Information om disse personer vil via det enkelte amt kunne g& videre til konsulenter
fra omradet dgvblindblevne, som varetages af Center for Dgve i Kgbenhavns Amt.

1.5 Konklusion

Kortlaegningsprojektet har ikke bekraeftet den hidtidige hypotese omkring antal dgvblindfgdte i Danmark.
Projektet har ikke haft mulighed for at komme godt nok ud i hjgrnerne alle steder, og vi er ret sikre pd, at der
findes flere dgvblindfgdte, end projektet her har kortlagt. En raekke henvendelser fra flere amter om udredning
af mulige dgvblindfadte, efter at kortleegningsprocessen var officielt afsluttet, bekraefter dette. Disse senere
henvendelser tyder p&, at opmaerksomheden omkring funktionsnedsaettelsen medfgdt devblindhed via projektet
er blevet skaerpet pd det lokale niveau.

Som det fremgar af figur 1b, fase 3, er der fortsat 7 personer, der pr 01.01.04 er under udredning. Tre af disse
personer er voksne, som manglede nogle medicinske undersggelser. Ved udgangen af juni maned ved vi, at
en af dem er blevet identificeret som dgvblindfgdt. De to gvrige venter fortsat pd undersggelse. Et skolebarn
afventer ligeledes en medicinsk udredning, som er blevet forsinket pd grund af flytning til et andet amt. Tre
smabgrn fra tre forskellige amter er fortsat under udredning.

I juni 2004, hvor rapporten skrives, oplyser Dgvblindecentrets konsulentafdeling, at der siden 1. januar 2004
har veeret en tilgang af i alt 7 nye dgvblindfgdte bgrn, hvoraf de 3 er i skolealder. Man har ogsa kendskab til
5 bgrn, som maske vil blive visiteret til en undersggelsesperiode. Udredning af voksne har ikke kunnet finde
sted siden afslutningen af kortlaegningsprojektet. Som tidligere naevnt findes der ikke et tilbud om udredning i
Dgvblindecentrets konsulentpakke p8 voksenomradet, men vi er overbeviste om, at der i en periode fremover vil
vaere behov for ekstra resurser til denne opgave. Dgvblindecentret og Videnscenter for Dgvblindfgdte vil arbejde
videre med en Igsning af dette problem.

Antallet af dgvblindfgdte er som det kan ses i konstant bevaegelse. Det vil vaere vigtigt nu, hvor man har et

nogenlunde klart billede af populationen, at der bliver gjort en indsats for at vedligeholde grundlaget for de
statistiske informationer, som dette projekt har tilvejebragt.
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Til sidst noget som ikke kan gentages for tit. Et vink med en vognstang til hele dgvblindeomrddet om hele tiden
at sikre sig en raekke sparringspartnere pa regionalt niveau, som ved mest muligt om konsekvenserne af en
kombineret syns- og hgrenedsaettelse, og som har en god kontakt til de forskellige landsdaekkende tilbud, som
det offentlige stiller til rddighed for personer med funktionsnedszettelserne medfgdt degvblindhed og erhvervet
dgvblindhed.

Kortlaegningsprojektet har afslgret, at professionelle p& dgvblindeomradet i alt for hgj grad har taget for givet, at
deres naeermeste samarbejdsparter i amterne kender til dgvblindhed, til mulighederne for konsulentbistand samt
til denne bistands finansieringsformer pd bgrne- og voksenomradet. Undersggelsen dokumenterer et generelt
behov for information og viden i de enkelte amter og i de amtslige tilbud til handicappede. De landsdaekkende
tilbud p§ dovblindeomradet, Center for Dgve, Videnscenter for Dgvblindblevne, Dgvblindecentret og Videnscenter
for Dgvblindfgdte m& derfor laegge en feelles og koordineret strategi for afhjaelpning af dette informations- og
vidensbehov. I kapitel 4 gives der yderligere bud pd, hvad dette kortlaegningsprojekt har givet af brugbare
erfaringer.
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M Projektets baggrund, metoder og erfaringer

I dette kapitel vil vi beskrive baggrunden for projektet, dets formal og metodevalg samt erfaringer. Kapitlet
rummer desuden gennemgang og erfaringsopsamling omkring arbejdet i projektets forskellige faser. Sidst i
kapitlet findes en evaluering af projektforigbet og projektets formal.

2.1 Projektets baggrund og formal

Kortlaegningsprojektet er kommet i stand p& baggrund af en anbefaling fra Amtsradsforeningen. I “Rapport
fra arbejdsgruppen vedrgrende dgvblinde” fra april 1996 anbefales det, at Videnscenter for Dgvblindfgdte
gennemfgrer en kortlaegning af antallet af dgvblindfgdte i Danmark. Udover stgrre sikkerhed omkring antallet
af dgvblindfgdte i DK skal kortleegningen bane vej for dgvblindefaglige tilbud til alle personer med denne
funktionsnedsaettelse. I fgrste omgang drejer det sig om adgang til de landsdaekkende servicesystemer med
mulighed for konsulentbistand samt efteruddannelse af amtsligt personale.

Da vores pilotprojekt skulle planlaegges, viste det sig at der intet steds fandtes adgang til et egnet undersggelses-
og beskrivelsesmateriale, som kunne bruges til identifikation af funktionsnedszettelsen medfgdt dgvblindhed.
Det forste der derfor matte szettes i gang, var udvikling af et detaljeret materiale som kunne vaere vejledende
for den tveerfaglige arbejdsproces, der kendetegner den ngdvendige identifikationsproces omkring medfgdt
dgvblindhed (se bilag 3).

Amtsradsforeningens gnske om kortlaegning af antal dgvblindfadte samt det faktum, at det var ngdvendigt
forud for den fgrste kortleegning at udvikle et brugbart identifikationsmateriale, har veeret udgangspunkt for
formulering af kortlaegningsprojektets formal:

at udvikle et screeningsmateriale, som pa et medicinsk, psykologisk og paedagogisk grundlag kan afgraense
gruppen af dgvblindfgdte i forhold til andre handicapgrupper

at be- eller afkraefte den hidtidige hypotese omkring antal dgvblindfgdte i Danmark

at give dgvblindfgdte, deres familier samt det psedagogiske personale adgang til den seerlige faglige viden der
findes p& omradet i det landsdaekkende system

at stgtte den primaerkommunale og amtskommunale radgivning og sagsbehandling i forhold til dgvblindfgdte
bgrn, unge og voksne

at tilvejebringe et relevant plangrundlag for de enkelte amters varetagelse af deres sektoransvarlighed i forhold
til gruppen af dgvblindfgdte

at give mulighed for etablering af dgvblindefaglige amtsnetvaerk som har en almen viden om medfgdt
dgvblindhed samt viden om de saerlige behov der knytter sig til denne funktionsnedszettelse

at skabe et databaseret udgangspunkt for eventuel medicinsk forskning af arsager til medfgdt degvblindhed.

2.2 Metodevalg, projektdesign og tilrettelaeggelse

Kortlaegningsprojektets metodevalg tager udgangspunkt i det materiale, som blev udviklet samtidig med
vores pilotprojekt i Arhus Amt: “Identifikation af medfgdt devblindhed”. Materialet bygger pa feelles nordiske
erfaringer og beskriver detaljeret forskellige forslag til procedurer for diagnosticering og giver samtidig en
praktisk vejledning omkring procedurernes anvendelse.

Materialet bestdr af tre dele. Den fgrste del er et screeningsmateriale, der er udarbejdet som et spgrgeskema.
Dette materiale udfyldes, nar en person anses for at kunne veere dgvblind. Spgrgeskemaet udfyldes af
personens narpersoner, dvs. evt. bade af familien og af professionelle i samarbejde med kommunale og/eller
amtskommunale konsulenter. Materialet stiller spgrgsmal og beder om undersggelsesresultater fra tidligere
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medicinske undersggelser og funktionelle udredninger og har desuden en del spgrgsmal, som laagger op
til praktiske/paedagogiske observationer i dagligdagen. Disse observationer gar ud pa at iagttage, hvordan
personen anvender sanserne i samspil med savel det fysiske som det sociale miljg. Det udfyldte skema vurderes
af en dgvblindekonsulent, og resultatet drgftes efterfalgende med de amtslige konsulenter.

Materialets anden del bestdr af tre haefter, som indeholder forslag til medicinsk og funktionel udredning af
syn, hgrelse og taktil sans. Disse haefter er meget detaljerede og angiver bl.a. hvordan omgivelserne ma
tilrettelaegges for at fa s& gode observationsbetingelser som muligt. Det beskrives endvidere hvilke tests og
observationer, der inden for hvert omrdde kan give vigtige informationer om de tre sanser. Materialet henvender
sig til medicinsk, psykologisk og paedagogisk personale og er desuden taenkt anvendt af fagkonsulenter i sdvel
det kommunale, det amtskommunale som det landsdakkende system.

Den tredje og sidste del af materialet er skrevet til dgvblindekonsulenter, da der til denne del af
identifikationsprocessen udover kendskab til kommunikationsudvikling forudszettes et indgdende og
detaljeret kendskab til medfgdt dgvblindhed, de forskellige fremtraedelsesformer og de szerlige og anderledes
kommunikative udtryk. I denne tredje del beskrives kriterier for identifikation af medfgdt dgvblindhed i samspil
og kommunikation. Der er ligeledes en detaljeret beskrivelse af, hvordan man i forhold til denne proces kan
tilrettelaegge og senere analysere videooptagelser med kommunikationssituationer mellem dgvblindfgdte og
deres naerpersoner. Desuden er der en beskrivelse af, hvordan diagnosticerende tiltag udarbejdes og vurderes.
Til denne sidste del af materialet hgrer desuden en undervisningsvideo, som gennem eksempler illustrerer
hvordan dgvblindhed kan se ud i samspil og kommunikation. Videoen kan med fordel ogsé anvendes som
grundlag for tveerfaglige drgftelser og vurderinger i forhold til de gvrige faser i identifikationsprocessen.

Som det fremgar af beskrivelsen af metodeindholdet i temamaterialet “Identifikation af medfgdt dgvblindhed”,
sa er informations- og dataindsamling sket primaert med udgangspunkt i kvalitative metoder suppleret med
objektive data.

Undersggelsen har bygget pd besvarelser af spgrgeskemaer, samtaler med naerpersoner, medicinske og
funktionelle undersggelser samt paedagogiske observationer undervejs i forlgbet. N&r veegten er lagt pa
kvalitative metoder, er det sket med udgangspunkt i det erfaringsgrundlag, som vi har omkring identifikation af
medfgdt dgvblindhed. Identifikation af denne funktionsnedsaettelse kan ikke altid basere sig alene p& objektive
mé&lemetoder. Der m& i mange tilfaelde suppleres med andre mere subjektive metoder, da sansenedsaettelser pd
syn og hgrelse tydeligst viser sig i samspils- og kommunikationssituationer.

Projektet har pd amtsligt niveau vaeret opdelt i forskellige faser. I den indledende fase er der blevet afholdt
kontaktmgde med de amtslige forvaltninger, hvor bl.a. aftalerne med det enkelte amt omkring projektets
gennemfgrelse er blevet fastlagt. Herefter har der vaeret afholdt et informationsmgde, hvor amtslige konsulenter
og medarbejdere fra praksisomrddet har faet projektet og undersggelsesmaterialet praesenteret. P& samme
mgde er selve funktionsnedsaettelsen blevet introduceret. I stgrsteparten af amterne er der efterfglgende blevet
nedsat en lokal projektgruppe, hvor en af deltagerne har vaeret projektets lokale kontaktperson. Undervejs
i projektet har der veeret afholdt to til tre projektmgder afhaengig af amtets stgrrelse. P& disse mgder er
delresultater fra kortlaegningen blevet drgftet, ligesom projektets videre forlgb er blevet aftalt. Ved projektets
afslutning i de enkelte amter er projektets resultat blevet fremlagt for en stgrre gruppe amtslige medarbejdere,
i mange tilfeelde ogsd ledelsesrepraesentanter fra forvaltningen. Endelig har samtlige amter faet tilbudt et to-
dages dgvblindekursus, hvor medarbejdere fra praksisfeltet har kunnet deltage. P4 disse kurser er tilbudet fra
det landsdaekkende konsulentsystem samt Videnscenter for Dgvblindfodte ogsd blevet praesenteret.
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2.3 Den tvaerfaglige arbejdsproces

Projektet har haft to projektmedarbejdere ansat i deltidsstillinger. Den ene af disse projektmedarbejdere har
haft det faglige ansvar for projektets gennemfgrelse. Projektmedarbejderne har fgrt logbog over processen i
samtlige amter, og denne logbog har vaeret det centrale udgangspunkt i arbejdet med projektrapporten. I hele
projektforlgbet har en af videnscentrets faste medarbejdere vaeret tilknyttet projektet. Der har vaeret tale om en
sekretaerfunktion i forhold til projektets mange amtslige projektgrupper. Videnscentrets medarbejder har ogsa
stdet for registrering og statistisk bearbejdning af data.

I forbindelse med de paedagogiske undersggelser i den enkelte deltagers hjemmemiljg har projektet p&
bgrneomradet kunnet treekke pd resurser fra Dgvblindecentrets konsulentafdeling, som i sit tilbud har en
indbygget forundersggelsesperiode hvor det vurderes, om der kan vaere tale om dgvblindhed (diagnosticerende
habilitering). Det tilsvarende observationsarbejde pd voksenomradet er blevet finansieret af projektets midler,
idet der i konsulentsystemet p& voksenomradet ikke er indbygget resurser til udredning og identifikation.

De amtslige projektgrupper har vaeret sammensat af forskellige faggrupper oftest med konsulentfunktioner,
som relaterede til delproblematikker omkring medfgdt dgvblindhed. I projektgruppen har der i enkelte amter
ligeledes deltaget ledere/medarbejdere, som var tilknyttet et amtsligt tilbud til dgvblindfgdte, hvilket har veeret
meget positivt for sikkerheden i det enkelte amts resultat.

Analysen og vurderingen af undersggelsens resultater i de forskellige faser er sket Igbende i et naert samarbejde
mellem projektgruppens deltagere fra det amtslige og det landsdaekkende konsulentsystem samt videnscentrets
projektmedarbejdere. Der har gennemgaende vaeret tale om et meget frugtbart samarbejde med de amtslige
syns- og hgrekonsulenter. Den tveerfaglige vidensudveksling har betydet, at projektmgderne udover fortsat
planlaegning, koordinering og lgbende evaluering ogsd har givet mulighed for drgftelse af relevante faglige
problemstillinger bl.a. i forhold til afgreensning af personer med medfgdt dgvblindhed og personer fra
tilgreensende handicapomrader.

Med hensyn til koordinering af nye medicinske undersggelser har der vaeret et godt samarbejde mellem de
enkelte institutioner, de amtslige syns- og hgrekonsulenter og de audiologiske og oftalmologiske afdelinger.
Paedagoger og konsulenter har taget ansvar for gode paedagogiske observationer og har med udgangspunkt i
den merviden, projektet har givet dem, kunnet forklare, hvilke undersggelser der var behov for og hvorfor. Dette
ses af det faktum, at resultater fra de paedagogiske observationer er indgdet i det medicinske fagpersonales
vurdering. Dette har alt i alt betydet, at mange medicinske undersggelser, som er blevet foretaget i forbindelse
med projektet, er blevet meget grundige og fulgt op med gode praktiske beskrivelser af konsekvenserne af
sansetabet.

Det har veeret en fordel for projektet og for planlaagningen af de medicinske undersggelser, at det i mange
amter har vaeret samme gjen- og/eller greleege, der har undersggt alle projektpersoner i det pageeldende amt.
Som projektledelse kan vi konstatere, at der generelt har vaeret udvist stor interesse for projektet ogsa i den
medicinske verden.

2.4 Erfaringer fra kortlaagningens enkeltfaser

Kortlaegningen har i de enkelte amter fundet sted over en periode over 6 - 18 maneder afhangigt af amtets
stgrrelse og de konkrete muligheder, der lokalt har vaeret for gennemfgrelsen af projektets tre forskellige
faser. I dette afsnit beskrives de erfaringer, som projektets medarbejdere har gjort undervejs i projektet.
Erfaringerne har betydet, at der pa enkelte omrader er blevet foretaget en raekke justeringer. Der skal heller
ikke laegges skjul pa, at projektet tydeligt har maerket, at der i den tid kortlaegningen har fundet sted er

sket en reducering af de enkelte amters mulighed for selv at afse resurser for eget personale til deltagelse i
projektet. Der har ikke veeret tale om manglende interesse, eller at amterne ikke har kunnet se formalet med
undersggelsen.
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Nedskaeringer i amter og kommuner - og i et enkelt tilfaelde strukturelle omleegninger i handicapsektoren - har
saledes betydet, at vi har mattet bruge en del tid pd at "overtale” vore samarbejdspartnere til at medvirke i
projektet. I alle tilfeelde pd naer et er det lykkedes. Vi har af forskellige arsager mattet acceptere udsazettelser,
der tidsmaessigt har forleenget projektet. For overhovedet at kunne gennemfgre projektet i de amter, der har
ligget senest i projektperioden, har projektet mattet patage sig en raekke ekstra opgaver, som ikke var forudsat
fra projektstart. Alt i alt har disse forhold betydet en forsinkelse af projektet pa 10-12 m&neder samt en
tilsvarende fordyrelse.

Som nzevnt tidligere har der forud for kortlaegningen i det enkelte amt veeret afholdt et kontaktmgde p8
forvaltningsniveau samt i stgrsteparten af amterne et informationsmgde for relevante personalegrupper.
Projektet har herefter omfattet tre klientrettede faser med efterfglgende mgder mellem den amtslige
projektgruppe og projektets medarbejdere:

Fase 1: Udfyldning, analyse og vurdering af spgrgeskema - afholdelse af 1. projektmgde
Fase 2: Gennemfgrelse af medicinske og funktionelle undersggelser af sanserne -
afholdelse af 2. projektmgde

Fase 3: Observation af sanserne i samspil og kommunikation - afholdelse af 3. projektmgde

Endelig har der i mange amter veeret interesse for at seette punktum med et officielt mgde med deltagelse af de
enkelte forvaltninger. P3 disse mader er slutresultatet for det enkelte amt blevet formidlet, og i nogle amter er
en forbedring af amtets eget tilbud til dgvblindfedte ogsa blevet aftalt bl.a. gennem aftaler om en udbygning af
samarbejdet mellem det amtslige og det landsdaekkende system.

Det endelige punktum for projektet i det enkelte amt har veeret et to-dages kursus finansieret af projektet, hvor
malgruppen har vaeret det peedagogiske personale, som gennem udfyldelse af spgrgeskemaer mm. har deltaget
i projektet. Med deltagelse af personale fra flere forskellige institutionstyper er der sket en videnspredning om
sansetab og kommunikation til andre fagomrader.

2.4.1 Forvaltningsmoder

Forud for projektets tilretteleeggelse i det enkelte amt har der i stort set samtlige amter veeret afholdt mgde
med repraesentanter for de sektoransvarlige forvaltninger. Videokonference ved afholdelse af dette fgrste
formelle mgde har vaeret anvendt i et enkelt tilfeelde (Bornholm), og denne alternative mgdeform fungerede
udmeerket.

P& forvaltningsmgderne er projektets formal og de enkelte faser i processen blevet praesenteret, sdledes at
amtet kunne indgd i selve planlaegningen af kortlaegningen i det enkelte amt. Nogle af de forhold, som har
veeret vaesentlige at drofte pd disse mgder, har vaeret, hvilke fagpersoner der var vigtige at f8 med i amtets
egen projektgruppe. Videnscentrets gnske har veeret, at projektgruppens forhdndsviden skulle deekke sa
mange aspekter som muligt: Kendskab til amtets egne undervisningsmaessige og sociale tilbud p& bgrne- og
voksenomradet samt faglig viden p& syns- og hgreomradet.

Amternes organisering af tilbud til handicappede er forskellig, og denne forskellighed har skullet medtsenkes,
for at kortlaegningen kunne tilretteleegges s& godt som muligt i hvert amt. Ogsa8 amtets brug af medicinske
afdelinger og eventuelle ventelisteproblematik er blevet drgftet, sdledes at tilsagn om en forhdndsbooking af
supplerende medicinske undersggelser i en del amter har kunnet gennemfgres.

P& forvaltningsmgdet er der blevet truffet aftaler om afviklingen af informationsmgdet, og hvem mélgruppen for
dette mgde var: Forskellige fagkonsulenter og repraesentanter for institutionsomraderne. Projektmedarbejderne
har medbragt lister over allerede kendte dgvblindfgdte personer i amtet, samt hvilke personer det landsdaekkende
konsulentsystem har vaeret i kontakt med pd et tidligere tidspunkt. P& disse mgder har amterne naturligvis
0gsd gnsket at danne sig et overblik over projektets tidsforbrug i forhold til egne personaleresurser. Tidspres
i amternes handicapsektor har kunnet meerkes i nasten alle amter og har veeret tydeligt tiltagende i sidste
halvdel af projektperioden.
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Som naevnt tidligere er projektet blevet mgdt med stor interesse og en positiv indstilling til, at dgvblindfadte
og deres personale uanset fysisk placering skulle have adgang til det landsdaekkende konsulentsystem ved
Dgvblindecentret, Videnscenter for Dgvblindfgdtes informations- og vidensformidling samt tilbudene fra Nordisk
Uddannelsescenter i Dronninglund. I nogle amter har det vaeret ngdvendigt at understrege dette formal med
adgang til servicemuligheder, og at projektet ikke havde til formal at fa flere dgvblindfedte bgrn og voksne
internt placeret pd Dgvblindecentret i Aalborg.

2.4.2 Informationsmgoder

Erfaringerne omkring projektets info-mgder har vist, at det er meget vaesentligt, at det er det enkelte amt,
der stdr som arranggr af disse mgder, og at det er amtets konsulenter, der sender indbydelser ud. I mange
tilfeelde har de amtslige konsulenter fulgt indbydelserne op med personlig kontakt for at f& repraesentanter
med fra relevante institutioner. Det er ngdvendigt med bred deltagelse til informationsmgderne for at sikre, at
spgrgeskemaerne kommer ud til netop de institutioner, hvor mulige dgvblindfgdte kunne befinde sig.

Denne del af projektet er afggrende for kvaliteten af det resultat, som processen munder ud i, og vi har
derfor flere gange indvilliget i at afholde et ekstra mgde, hvis deltagelsen i det fgrste mgde ikke har vaeret
repraesentativ for de amtslige tilbud. I et enkelt amt har det trods appel fra vores side ikke vaeret muligt at
gennemfgre et informationsmgde.

Tidsmaessigt har informationsmgderne varet fem timer med et efterfglgende mgde af en times varighed for
de personer som amtet har peget pa til egen projektgruppe. Planlaegningen af de forste faser i undersggelsen
er her kommet pd plads. Fgrste del af informationsmgderne har indholdsmaessigt veeret en blanding af
informationsformidling og formidling af faglig viden. Programmet har i hovedtraek indeholdt fglgende temaer:

. Beskrivelse af malgruppen, herunder &rsager til medfgdt devblindhed og karakteristika
. Diagnosticering og funktionelle udredninger af sanserne

. Brug af video til analyse af samspil og kommunikation

. Praesentation af projektet og identifikationsmateriale

. Erfaringer fra undersggelsen i andre amter.

Indholdet pd informationsmgderne i det enkelte amt er blevet afpasset efter de aktuelle deltagere. P38
informationsmgder med mange deltagere fra praksisfeltet er der blevet lagt veegt pd de paedagogiske
observationer og beskrivelse af tiltag specielt om sansetab og kommunikation. I de tilfeelde, hvor en del
medicinere og konsulenter for syns- og hgreomradet har deltaget, er der ogsd blevet lagt vaegt pa procedurer
for identifikationen af medfgdt dgvblindhed. Det har ogsd undervejs vist sig ngdvendigt at seette stgrre fokus
pé beskrivelser og forklaringer af konsekvenserne af medfgdt dgvblindhed. Projektet har erfaret, at personale
pd tilgreensende handicapomrdder omrdder generelt har vanskeligt ved at erkende funktionsnedsaettelsens
kompleksitet og dermed ogsd vanskeligt ved at se, at der hos en person kan vaere tale om medfadt
dgvblindhed.

Som naevnt sa har medicinere i forskelligt omfang deltaget pa informationsmgderne i en del amter. For mange
af disse har det vaeret uvant at skulle forholde sig til kombinationen af sansetab og til disses funktionelle
aspekter. I langt de fleste tilfaelde har der udviklet sig et godt samarbejde mellem projektet, konsulenterne og
det medicinske fagpersonale.

Amters, kommuners og institutioners generelle viden om servicemuligheder fra de nye landsdaekkende tilbud
ved Dgvblindecentret og Videnscenter for Dgvblindfgdte er mangelfuld. P& en raekke mgder er der ogsd dukket
gamle visitationssager op, hvor amt og det landsdaekkende system ikke har vaeret enige omkring den aktuelle
funktionsnedsaettelse. Det har vaeret tydeligt, at sddanne sager har levet deres eget stille liv gennem flere &r og
dermed vaeret en medvirkende 8rsag til forskellige former for mytedannelse.
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P& informationsmgderne har det derfor veeret ngdvendigt for videnscentrets medarbejdere at pointere de
aktuelle servicemuligheder, og at identifikation af nye dgvblindfgdte ikke betyder, at projektet vil anbefale en
placering pd Dgvblindecentret i Aalborg. Dette er suveraent en amtslig afggrelse. Vi har endvidere understreget,
at en del dgvblindfgdte i gvrigt er velplacerede i service, der tilbydes tilgreensende handicapomrader, nar denne
service suppleres med konsulentbistand fra Dgvblindecentret.

2.4.3 Fase 1 - Sporgeskemaundersggelsen og 1. projektmgode

Spgrgeskemaundersggelsen

Denne fgrste del af kortlaegningen er en form for grovsortering p& baggrund af de oplysninger der alene kan ses
af et veludfyldt spgrgeskema. I de fleste amter har godt halvdelen af besvarelserne sammen med de medicinske
papirer vedrgrende syn og hgrelse kunnet danne grundlag for en afggrelse af, om der var tale om medfgdt
dgvblindhed eller €j.

Der er udfyldt forholdsvis mange skemaer for institutioner som i forvejen er i kontakt med konsulenter fra
dgvblindeomradet. Det er ogsa disse skemaer, der har vaeret udfyldt mest detaljeret. Dette haenger formentlig
sammen med, at personale pd disse institutioner har haft kendskab til dgvblindeproblematikken og derfor
forstdet betydningen af skemaets mange forskellige spgrgsmal.

Set under et er der i amterne udfyldt flest skemaer pd multifunktionsheemmede, der tydeligt er en gruppe, som
personalet gnsker yderligere hjeelp til. Den naeststgrste gruppe mht. besvarelse af spgrgeskemaer er gruppen
af blinde sproglgse, hvor personalet ofte fgler sig magtesligse over for oplevelsen af egen utilstraekkelighed i
forhold til alternative kommunikationsformer. For disse to grupper har personalerne tilsyneladende set projektet
som en mulighed for at f8 afklaret, om den enkeltes sammensatte funktionsnedsaettelse kunne haenge sammen
med bdde en syns- og hgrenedszettelse. I flere tilfeelde viste det sig efterfglgende, at disse personer tidligere
var blevet registreret i det amtslige hgresystem og i det tilsvarende system pa synssiden. Men der fandtes ikke
en samlet registrering som bade syns- og hgrehammet, og boenhederne havde heller ikke kendskab til disse
tidligere undersggelser.

Projektet har ligeledes erfaret, at de personer hvis kombinerede syns- og hgrenedsaettelse oftest overses, er
syns- hgrehaammede bgrn, unge og voksne, som klarer sig rimeligt, der hvor de er. Med mere viden i de sociale
omgivelser om disse personers dobbelte sansehandicap ville de formentlig kunne klare sig endnu bedre.

Et korrekt anvendt spgrgeskema har veeret et nyttigt redskab som udgangspunkt for de indledende drgftelser
med personalet forud for de funktionelle observationer i fase to. Der har ofte vaeret uoverensstemmelser
i en reekke af svarene i spgrgeskemaet. Dette geelder specielt iagttagelser af personens brug af hgrelse.
For projektmedarbejderne, som har gdet samtlige besvarelser grundigt igennem har det veeret meget
tidsbesparende at fa videoillustrationer fremsendt sammen med spgrgeskemaet. I en raekke tilfeelde har det
betydet, at projektets fase to har kunnet udelades, da grundlaget for den funktionelle vurdering af syn og
hgrelse er blevet sikrere.

Deltagerne er blevet bedt om at fremsende kopier af alle relevante medicinske papirer omkring den enkelte
persons syn og hgrelse sammen med besvarelsen af spgrgeskemaet. Manglende konsekvensbeskrivelse i
de medicinske papirer omkring de to funktionsnedszettelsers betydning for den enkelte person har gjort det
vanskeligt for personalet at tilrettelaegge et adsekvat tilbud.

Det er projektets generelle erfaring, at medicinske papirer omkring hoveddiagnoser og diagnoser omkring syn og
hgrelse som regel ikke kendes af naerpersonerne. Dette geelder specielt voksengruppen og geelder overraskende
nok ogsd boenheder for dgvblindfgdte. Amtets fagkonsulenter eller videnscentrets projektmedarbejdere har
mattet investere en del tid i at f8 fremskaffet de medicinske syns- og hgreinformationer ad anden vej. De
funktionshaemmedes hoveddiagnoser kendes heller ikke af bostedet. Hoveddiagnoser pa voksenomrédet er ofte
blevet fundet af projektmedarbejderne i henholdsvis syns- og hgrepapirer. Den typiske hoveddiagnose i disse
voksenpapirer er “idiota”, og dette gaelder ogsa for nogle af de dgvblindfgdte, som fgr kortlaegningsprojektet
ikke har veeret igennem en diagnosticeringsproces.
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Projektet bekreefter et kendt forhold: De personer, der tidligere var placeret pa centralinstitutioner, fik en mere
kontinuerlig medicinsk opfglgning, end det i dag sker pa de forskellige voksenboenheder. Af de gamle papirer
fremgdr det, at dette ogsd geelder kontinuerlige syns- og hgrescreeninger. Papirerne afslgrer endvidere, at der
ikke er fulgt op med kompenserende foranstaltninger og padagogiske konsekvenser. I dag foretages der ikke
altid rutinemaessige syns- og hgreundersggelser, selvom der tidligere er fundet syns- og hgrenedseettelser.
Denne manglende kontinuitet geelder isser voksenomradet, men forekommer desveerre ogsd i enkelte tilfeelde
p& bgrneomradet.

Arbejdet med kortleegningens spgrgeskemadel har fgrt til erfaringsdannelse ikke blot hos vore
projektmedarbejdere men ogsd hos informanterne. Mange personaler har givet udtryk for, at arbejdet med
spgrgeskemaet og de psedagogiske observationer har givet dem ny indsigt omkring deres beboer. Denne nye
indsigt har ogsa faet dem til mere kvalificeret at observere andre beboere, som de arbejder med. Nogle steder
er skemaet blevet anvendt som basis for individuelle handleplaner.

Dgvblindecentrets konsulentafdeling har i nogle amter féet en raekke henvendelser forud for igangsaettelsen af
kortlaegningsprojektet i det pagaeldende amt. Projektet har helt klart form3et at skaerpe iszer synskonsulenternes
opmaerksomhed omkring muligheden for en samtidig hgrenedsaettelse hos nogle af brugerne af vejledningstilbudet
ved Synscenter Refnaes.

Kortlaegningsprocessen har vist, at spgrgeskemaet kan forbedres. Ved en eventuel revision af skemaet bgr der
vaere uddybende spgrgsmal om motorisk funktion. Da kun f& afleverer videob&nd, vil en vurdering af brugerens
generelle udviklingsniveau vaere en fordel. Det samme gaelder en vurdering af personens udvikling i forhold til
samspil og kommunikation. Vi er dog klar over, at ogsa dette er vanskeligt, da partnerrollen er helt afggrende
for at kunne bedgmme den enkelte persons udviklingspotentiale og muligheder for kommunikation.

1. projektmode

Mgdedeltagerne har vaeret amtets projektgruppe og videnscentrets projektmedarbejdere samt Dgvblindecentrets
konsulentafdeling, hvis der har veeret en rimelig begrundet formodning om, at de ville blive inddraget i det
videre forlgb i forbindelse med observationer af personer i aldersomrddet 0-18 &r. Mange af disse farste
projektmgder har mattet flyttes pa grund af, at den aftalte deadline for besvarelse af spgrgeskemaerne ikke er
blevet overholdt, og det har indimellem vaeret vanskeligt at finde en ny dato, hvor b&de projektmedarbejdere og
amtets projektgruppe har kunnet mgdes. Dette har i disse tilfaelde medfgrt en ungdig tidsmaessig forleengelse
af projektperioden i det enkelte amt.

Mgdernes primeere indhold har vaeret analyse, vurdering og stillingtagen til, hvilke personer man med
sikkerhed pa nuvaerende tidspunkt har kunnet afggre, var eller ikke var dgvblindfadte alene p& baggrund af
de foreliggende informationer. For de personer, hvor dette ikke har vaeret muligt, har der skullet planlaegges
funktionelle observationer af syn og/eller hgrelse i eget miljg. Disse har i en raekke tilfaelde skullet suppleres
med medicinske undersggelser pa de oftalmologiske og audiologiske afdelinger p& amternes sygehuse.

Den faelles gennemgang af spgrgeskemaerne og projetmedarbejdernes diskussionsoplaeg vedrgrende deres
forelgbige vurderinger har fremmet en begyndende forstdelse af funktionsnedsaettelsen, hvilket har veeret
positivt. Vi ved fra personaleuddannelsesomradet, at en vidensbaseret forstaelse og intuitiv indlevelse er en lang
proces og kraever mange erfaringer p& grund af funktionsnedsaettelsens kompleksitet og dgvblindepopulationens
heterogenitet.

Kvalitetsmaessigt har det derfor vaeret meget veerdifuldt for de paedagogiske drgftelser, at nogle af amtets
repraesentanter i projektgruppen har haft direkte klientkontakt. For deltagerne generelt har de tvaerfaglige
drgftelser pd mgderne veeret vaesentlige for en udbygning af forstdelsen for funktionsnedsaettelsen medfgdt
dgvblindhed. Dette har vist sig ved det faktum, at fgrste projektmgde stort set hver gang har medfgrt, at amtets
konsulenter har besluttet at udlevere skemaer til nye personer.
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Det har veeret en vanskelig erkendelsesproces for syns- og hgrekonsulenter at forstd den fulde konsekvens
af den kombinerede syns- og hgrenedszettelse. Det har f. eks. veaeret vanskeligt at forstd, at synstab, som
ikke falder ind under synsregisterets tal, kan vaere alvorlige for en person, som har et alvorligt hgretab eller
er dgv. Faktorer som synshastighed og laengden pa synsopmaerksomhed er faktorer som er meget vigtige for
visuel kommunikation. De anvendes sjseldent som observationskategorier, ligesom der sjaeldent laves specielle
observationer af funktionel brug af syns- og hgresansen i kommunikation. Screening af synet i amterne kan
derfor i sddanne tilfselde give en form for falsk tryghed. En synsnedsaettelse kombineret med en hgrenedsaettelse
kan derfor fejlbedesmmes som manglende kognitive resurser, sociale afvigelser eller adfeerdsproblemer.

I projektgrupperne har den amtslige kontaktpersons engagement i undersggelsen haft en absolut positiv effekt.
I de amter, hvor projektgruppen har bestdet af 4-5 lokale personer, har opgavelgsningen fungeret bedst. Amtets
konsulenter har taget stgrre ansvar i disse grupper og har ligeledes koordineret den indbyrdes tvaerfaglige
opgavelgsning bedst. I stgrre grupper eller endnu mindre grupper har den amtslige proces i hgj grad veeret
afhaengig af, at videnscentret har stillet en faglig kontaktperson til rddighed, som alt samarbejde mellem
mgderne er gdet igennem.

2.4.4 Fase 2 - Medicinske og funktionelle undersggelser af sanserne og 2. projektmgde

Medicinske og funktionelle undersggelser af sanserne

Kort fortalt har formalet med fase 2 vaeret fglgende: De spgrgeskemaer, som ikke har kunnet afggres sikkert
efter fgrste fase, er i anden fase blevet suppleret med funktionelle syns- og eller hgreundersggelser i eget
miljg og for manges vedkommende ogs8 med nye undersggelser af syn og hgrelse hos gjen- og grelaeger.
Projektmedarbejderne har efterfglgende udarbejdet forslag til, hvordan resultatet af enkeltsagerne kunne
vurderes. Det har vaeret denne undersggelsesfase, som tidsmaessigt har veeret den mest kraevende.

Der har vaeret stor forskel pa ventetider p& medicinske undersggelser i de enkelte amter, specielt ndr det har
drejet sig om voksne sveert funktionshaemmede. I nogle amter er man henvist til praktiserende gjenlaeger for
synsudredning. Mange medicinske sygehusafdelinger har vist stor velvilje for projektet og for de ngdvendige
medicinske undersggelse. Velviljen har veeret umiddelbart til stede, der hvor overlaegen og personalet har vaeret
grundigt orienteret om projektet.

Det har veeret tydeligt at de medicinske undersggelser, der foretages, far en meget hgj kvalitet, ndr beskrivelser
af de funktionelle observationer medfglger, og ndr begrundelser for, hvad man gnsker undersggt, er vedlagt.
Dette forhdndsarbejde skal laves af szerlige faggrupper og forteeller noget om ngdvendigheden af tvaerfagligt
samabejde i forbindelse med medicinske undersggelser.

Hgre- og synsobservationer i det daglige miljg er for stgrstepartens vedkommende blevet gennemfgrt af
videnscentrets projektetmedarbejdere eller konsulenter fra Dgvblindecentret, ndr der har veeret tale om bgrn.
P& Fyn og Sjeelland har projektet vaeret ngdt til at kebe dgvblindekonsulenter til at g& ind i nogle observationer
af voksne. I starten af projektet blev de funktionelle observationer foretaget af amtets egne fagkonsulenter, men
resurseknaphed de fleste steder senere i projektet fgrte til en andring i denne del af projektdesignet.

Naesten alle konsulenter i amterne har udtrykt stor interesse for at deltage i observationerne, men det har af
praktiske og tidsmaessige grunde kun veeret muligt i enkelte amter. Nogle har dog, ndr tiden har veeret der, set
det som en mulighed for at tilegne sig ny faglig viden i samarbejde med dgvblindemedarbejderne. Der har i
disse tilfaelde veeret tale om et gensidigt frugtbart samarbejde. Amtets synskonsulent har en szerlig ekspertise
omkring hjaelpemidler og observation af enkeltfunktioner, mens medarbejderne fra dgvblindeomradet har kunnet
bidrage med specialviden omkring tilrettelaeggelse og observation for betydningen af sansebrug i samspil og
kommunikation. Her har dgvblindemedarbejderens og enkelte synskonsulenters erfaring med brug af taktil sans
som kompensationsstrategi ogsa vaeret et frugtbart element i den gensidige vidensudveksling.

34



Iseer hgreobservationer i det daglige miljg har kunnet reducere antallet af ngdvendige medicinske
undersggelser, idet en del personer via denne form for observation har kunnet afklares som normalthgrende.
Et vaesentligt bidrag omkring de funktionelle observationer har veeret personalets supplerende information,
ndr de blev interviewet, og ndr de efterfslgende deltog i hgreobservationen.

Vi har erfaret, at paedagogisk tolkning af medicinske papirer er et stort problem pa naesten alle institutioner.
Viden om hvor i amtet man kan hente hjaelp til denne tolkning og de paedagogiske konsekvenser, er i
langt de fleste tilfeelde mangelfuld. Dette gzelder iseer voksenomradet. Generelt er der sdledes meget lidt
forh&ndsviden om, hvad konsekvenserne af blindhed, svagsynethed og dgvhed/hgrenedszettelse betyder i den
daglige omgang med beboerne og i forhold til kommunikation. Men personalet pd de amtslige institutioner
har vaeret meget dbne overfor mulighederne for at tilegne sig mere viden om kompensationsstrategier for
sansenedseettelser.

P& mange institutioner har lederne deltaget i observationen eller den efterfslgende evaluering. Observationerne
er ligeledes ofte taget op i den samlede personalegruppe, enten ndr videnscentrets projektmedarbejdere har
fremlagt evalueringsresultatet eller bagefter p& personalemgder.

Der er efter evalueringen pd den enkelte institution blevet lavet skriftlige beskrivelser af vore observationer,
og disse er blevet sendt til institutionerne. Personalet har givet udtryk for, at disse beskrivelser har vaeret
meget nyttige for dem. Specielt den del af den skriftlige redeggrelse, som beskriver konsekvenser af sansetab
og tiltag. Ved eventuel senere medicinsk udredning er disse observationsbeskrivelser blevet sendt videre til
det medicinske personale.

Vedrgrende hgreobservationer for personer med alvorlige og store hjerneskader, er vi ikke gdet videre med
medicinske undersggelser, ndr observationer i eget miljg ikke tyder pd et hgretab. Dette skyldes dels at disse
personer ma igennem en undersggelse i narkose for at blive fuldt udredt, dels at vi skgnner, at de tiltag vi kan
foresld sat i vaerk, ikke vil andres vaesentligt, s&fremt der skulle vaere tale om et mindre hgretab. I mange
tilfeelde har pargrende heller ikke gnsket disse medicinske undersggelser.

2. projektmode

Ligesom ved fgrste projektmgde har mgdedeltagerne veeret den amtslige projektgruppe, konsulenter fra
Dgvblindecentret samt videnscentrets projektmedarbejdere. I de mindre amter er dette mgode ofte sldet
sammen med projektmgdet i fase 3. Der har i perioden mellem fgrste og andet projektmgde veaeret hyppige
kontakter mellem videnscentrets projektmedarbejdere og amternes projektgruppe samt direkte kontakter
med institutionerne i amterne. Mgderne har ofte mattet udsaettes pd grund af laengere ventetid end forventet
i forhold til de medicinske undersggelser. For smabgrns vedkommende har der vaeret afsat en laengere periode
til undersggelser og observationer for pd denne made at tilpasse undersggelsen den enkelte families tempo.

Formalet med andet projektmgde har veeret at tage stilling til de nye udredninger, og om der i hvert enkelt
tilfeelde har veeret tale om en person med eller uden medfgdt dgvblindhed. Projektmedarbejdernes forslag
til, hvordan resultatet af enkeltsagerne kunne vurderes, har dannet udgangspunkt for de faglige drgftelser.
I denne sammenhang har videooptagelser fra de funktionelle undersggelser i eget miljg givet anledning til
gode diskussioner og skabt grobund for fzelles forstelse. Som pa fgrste projektmgde har disse drgftelser igen
fort til et amtsligt gnske om at udlevere skemaer til nye personer.

Ved dette andet projektmgde er langt de fleste spgrgsmal omkring identifikationen afklaret. Det har kun i
begraenset omfang vaeret ngdvendigt at fortszette til fase 3 for at nd frem til en endelig afggrelse.
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2.4.5 Fase 3 - Observationer af sanserne i samspil og kommunikation og
3. projektmgde

Observationer af sanserne i samspil og kommunikation

Padagogiske observationer af syn og hgrelse som enkeltfunktioner er ikke altid et tilstraekkeligt grundlag for en
vurdering af, om der kan vaere tale om en funktionsnedszettelse pa begge fjernsanser i en sddan grad, at det
drejer sig om dgvblindhed. I disse tilfeelde ma der tilrettelaegges observationer, hvor brug af sanserne i samspil
og kommunikation er i fokus. Disse observationer er foretaget enten af konsulenter fra Dgvblindecentret eller af
videnscentrets projektmedarbejdere.

Observationerne har som regel kunnet afvikles pd en enkelt dag. Videooptagelser er helt ngdvendige for
diagnosticering i denne fase samt for preecisering af eventuelle diagnosticerende tiltag. Optagelserne har dannet
dokumentationsgrundlag for den endelige vurdering og har veeret grundlag for den faglige formidling, som har
fundet sted ved de afsluttende mgder.

Det har ofte vaeret dgvblindekonsulenten eller projektmedarbejderen, der er gdet ind som direkte samspilspartner
for at afprgve/vise taktil kompensation. I andre tilfaelde har det vaeret naerpersoner, og projektmedarbejderen
har s& gennem direkte vejledning af naerpersonen kunnet tilpasse samspillet.

Observationerne har resulteret i, at personalet har zendret deres syn pd beboerne og nu ser dem som
personer med forskellige potentialer og behov. Potentialerne og de paedagogiske muligheder er kommet frem
via observationerne. Videooptagelserne har ogsd kunnet vise sansernes reducerede muligheder for at klare
bestemte funktioner og har dermed vaeret et godt udgangspunkt for paedagogiske drgftelser og udarbejdelse af
forslag til relevante kompensatoriske strategier.

Erfaringer fra undersggelsesperiode med diagnosticerende tiltag

I ganske fa tilfeelde har paedagogiske observationer af sanserne i samspil og kommunikation ikke
kunnet give et klart billede af, om der i det enkelte tilfaelde var tale om kombinerede visuelle og auditive
funktionsnedsaettelser. Der har derfor i disse enkeltsager veeret tilrettelagt en observationsperiode pa ca. tre
méneder, hvor projektmedarbejderens forslag omkring diagnosticerende tiltag er blevet anvendt. Formalet har
veeret at afdeekke, om manglende samspil og kommunikation kunne skyldes nedsatte eller manglende syns- og
hgrefunktioner, som man ikke tidligere har vaeret opmaerksomme pa.

Diagnosticerende tiltag betyder, at neerpersonerne har faet vejledning omkring anvendelsen af kompensatoriske
auditive, visuelle og taktile tiltag. Formalet har vaeret over en laengere periode at tilbyde de funktionshaemmede
- oftest personer med svaere deprivationssymptomer - et dgvblindebaseret udgangspunkt for samspil og
kommunikation for at vurdere funktionel udnyttelse af hgrelsen og samtidig brug af taktil sans i samspil og
kommunikation. Nye videooptagelser har derefter sat et endeligt punktum for identifikationsprocessen. I nogle
tilfeelde ville det have veeret gnskeligt, om denne observationsperiode for voksne havde kunnet straekkes over
en leengere periode, hvor de diagnosticerende tiltag blev afprgvet, evalueret og fornyet. Dette geelder specielt
for voksne med store hjerneskader og voksne med alvorlige deprivationsskader.

Det har vaeret vanskeligt at gennemfgre de diagnosticerende tiltag specielt p& voksenomradet. Dette haenger
sammen med flere forskellige faktorer, hvor skift af neerpersoner undervejs i forlgbet har vaeret den alvorligste
drsag. For mange af de voksenmiljger, der har vaeret med i kortleegningen, har det at seaette szerligt fokus pa bl.a.
taktilitet vaeret nyt. Mange steder har boenhedernes begreensede resurser vaeret arsag til at afklaringsprocessen
blev forlaenget ud over den aftalte periode. Det har 0gsd vaeret nyt for mange voksenmiljger at arbejde med
malrettede specifikke tiltag i en afgreenset periode. Der har forud for denne form for eksperimenterende
virksomhed ikke vaeret erfaringer med denne méde at samarbejde pa og dermed naturligvis heller ikke
indbyggede rutiner omkring kontinuerlig evaluering i personalegruppen.

36



3. projektmode

P& det tredie projektmgde er de sidste enkeltsager blevet afgjort, og det samlede resultat af kortlaegningen er
blevet gennemgaet. Det er ogsa pa dette mgde, at konsulenterne fra Dgvblindecentret har fremlagt de bgrn, som
har vaeret med i en lsengere undersggelsesperiode. Dette har samtidig givet mgdedeltagerne en gennemgang
af det landsdaekkende konsulenttilbud og de szerlige vidensomrdder, som dgvblindeomradet formidlingsmaessigt
kan bidrage med i amternes egne tilbud til dgvblindfgdte.

Mgdedeltagerne har i en reekke amter vaeret de samme som ved andet projektmgde. I disse amter har mgdet
ogsa skullet planlaegge det afsluttende mgde, hvor forvaltningsrepraesentanter har deltaget. Programmet til det
afsluttende mgde er blevet planlagt med udgangspunkt i den amtslige projektgruppes gnsker og oplevelse af
det enkelte amts behov og muligheder.

I andre amter har tredie projektmgde samtidigt veeret det afsluttende mgde, og i nogle af disse amter er
ansvarsshavere og medicinsk personale blevet inviteret med til mgdet, hvis de ikke allerede har veeret med i
projektgruppen. Amtets projektgruppe har i enkelte tilfaelde valgt at

informere skriftligt i eget amt, og nogle projektgrupper har hertil anvendt amtets interne informationskanaler. I
nogle tilfaelde har projektgruppen samtidig anvendt mulighed for formidling via lokalaviser.

Disse forskellige mader at formidle resultatet af kortlaegningen pa skal ses i lyset af, at der i det enkelte amt
er tale om relativt f8 personer med medfgdt dgvblindhed, og at der ogsd i de amtslige undervisnings- og
socialforvaltninger er tale om begreensede resurser.

2.4.6 Afsluttende moder med formidling af slutresultat i de enkelte amter

Indholdet pd disse mgder har veeret forskelligt fra amt til amt. I nogle amter har det vaeret vaesentligt for den
amtslige projektgruppe at sikre sig, at beslutningstagere pa forvaltningsniveau har kunnet deltage, idet amtets
egne konsulenter pd forhdnd har udarbejdet forslag til en forbedret service for gruppen af dgvblindfadte.
Generelt har dette forslag omhandlet oplaeg til drgftelser af fglgende temaer:

. Information om eksisterende tilbud i eget amt, ved Dgvblindecentret og ved Videnscenter for
Dgvblindfgdte

. Iveerksaettelse af handleplaner for dgvblindegruppen i amtet her og nu

. Gruppens langsigtede servicebehov

. Fremtidige procedurer for tidlig identifikation

. Fremtidigt samarbejde med det landsdeekkende konsulenttilbud ved Dgvblindecentret

. Forslag til etablering af dgvblindenetveerk i amtet.

I nogle amter har man med udgangspunkt i resultatet fra kortlaegningen besluttet at anvende informationerne
som grundlag for planlaegningen af amtets tilbud til dgvblindfgdte pd laengere sigt. P& mange mgder er der
blevet aftalt en ny samarbejdsmodel med konsulentafdelingen ved Dgvblindecentret for at sikre en hurtigere
og bedre fremtidig diagnosticering af dgvblindfgdte. I mange tilfeelde har dette medfgrt etableringen af to
forskellige typer af faglige netveerk: Netvaerk hvis formal er tidlig identifikation af devblindhed samt paedagogiske
dgvblindenetvaerk, som kan stgtte udviklingen af arbejdet pa den enkelte institution.

De amtslige netvaerksgrupper der nedssettes sdvel p& bgrne- som p& voksenomradet med henblik pd
identifikation af medfgdt dgvblindhed er tvaerfaglige, og dgvblindekonsulenterne og konsulenter fra tilgraensende
omrader er med i netvaerket. De paedagogiske netveerk for dgvblindemedarbejdere er primaert blevet etableret
p& voksenomrddet og har til formal at stgtte det personale, der arbejder pd en boenhed, hvor der er en enkelt
voksen med funktionsnedszaettelsen medfgdt dgvblindhed. Voksenkonsulenten fra Dgvblindecentret er tovholder
for udviklingen af dette netvaerk.
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2.4.7 Projektets tilbud om et to-dages kursusforigb

Det amtslige personale som har deltaget i udfyldelsen af spgrgeskemaer, har alle faet tilbud om at deltage i et
to-dages kursus, hvis formal har vaeret at give en forste generel faglig formidling omkring centrale aspekter ved
funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed. I nogle tilfaelde har kursustilbudet veeret tilrettelagt for to amter
ad gangen. I enkelte amter har man valgt ikke at tage imod tilbudet.

Kursusindholdet har omhandlet temaer som sansetab, samspil og kommunikation, sansetab og begyndende
sproglig udvikling samt kommunikationssystemer som stgtte for kommunikation. I gennemsnit har der veeret
20 deltagere pr kursus. Ikke alle kursusdeltagere har aktuelt arbejdet med dgvblindfgdte men har efter kurset
givet udtryk for, at kursusindholdet ogsa var relevant for de tilgreensende handicapomrader, hvor de havde deres
daglige arbejde.

Kurset har veaeret finansieret dels via eksterne projektmidler dels via videnscentrets egne midler, og underviserne
der har veeret frikgbt har veeret konsulenter fra Dgvblindecentret.

2.5 Supplerende erfaringer

Neerpersonerne omkring de funktionshaemmede, der har vaeret med i undersggelsen har givet udtryk for, at det
har veeret spaendende at dykke ned i elevens/beboerens historie. Projektet har givet et generelt padagogisk
lgft i hverdagen, idet naerpersonerne er blevet opmaerksomme pa forhold omkring syn og hgrelse, som de
ikke tidligere har taget hensyn til i deres omgang med eleven/beboeren. Projektet har erfaret, at der blandt
det psedagogiske personale for psykisk udviklingsheemmede er et udesekket behov for preecis viden om de
individuelle sansenedsaettelser og deres konsekvenser for den enkelte handicappede.

Projektet har endvidere kunnet konstatere, at gamle journalpapirer for en del personer med psykisk
udviklingshaemning rent faktisk indeholder informationer om nedsat syn og/eller hgrelse, uden at dette er fulgt
op med behandling og kontrolundersggelser. Dette far os til at foresld, at der udarbejdes vejledende retningslinier
for kontrolundersggelser af syn og hgrelse blandt voksne psykisk udviklingshaemmede. Vi vil endvidere pege pa
behovet for at efteruddannelsestilbud til personale der arbejder med multihandicappede, saetter mere fokus pd
syns- og hgrenedsaettelser og de funktionsmaessige konsekvenser.

Projektmedarbejderne fremhaever det som en klar fordel, at det har vaeret de amtslige konsulenter, der i den
indledende fase har stdet for kontakten til institutionerne og fordelingen af spgrgeskemaer. En forudsaetning
for at denne fremgangsmade kan lykkes, er at de amtslige konsulenter har faet tilstreekkelig information om
medfgdt dgvblindhed samt de konsekvenser, der fglger af det dobbelte sansetab.

For de amtslige projektmedarbejdere har projektet givet stgrre viden om, hvad dgvblindhed er, samt at der selv
ved en forholdsvis god syns- og hgrefunktion kan vaere tale om dgvblindhed. De er samtidig blevet bevidste om,
at dgvblindhed ma betragtes som en egen specifik funktionsnedszettelse.

Videnscentrets projektmedarbejdere, den amtslige projektgruppe og konsulenterne fra det landsdaekkende
system har fungeret som et team. Arbejdsprocessen har fort frem til stgrre forstdelse af hinandens arbejdsfelt.
Ngdvendigheden af tveerfaglighed i projektet har gavnet

udviklingen af samarbejdet og udviklingen af forslag til nye procedurer.
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2.6 Evaluering af projektmal
I afsnit 3.1 er undersggelsens syv officielle delmal beskrevet. I det folgende evalueres disse delmal.

Der er blevet udviklet et identifikationsmateriale, som p& medicinsk, psykologisk og paedagogisk grundlag kan
styrke arbejdet med en afgreensning af dgvblindfgdte i forhold til andre handicapgrupper. Materialet har vist
sig at veere et godt veerktgj ikke blot ved identifikation af medfgdt dgvblindhed men ogsd som grundlag for
det paedagogiske arbejde med individuelle handleplaner. Brugen af materialet i forbindelse med projektet har
endvidere givet information om, p& hvilke punkter materialet kan forbedres. Materialet er blevet oversat til finsk.
En engelsk overszettelse er pa baggrund af gnsker fra internationale samarbejdspartnere under planlaegning.

Kortlaegningsprojektet har delvist bekraeftet den hidtidige hypotese omkring antal devblindfgdte i Danmark. Nar
vi siger delvist, sa er det fordi vi er rimeligt sikre pa, at antallet af devblindfadte er lidt hgjere, end det resultat
vi har fundet. Der bliver til stadighed fundet enkelte dgvblindfgdte bgrn og voksne, som af den ene eller anden
grund ikke har veeret med i den officielle undersggelse. Ofte fordi den enkelte institution eller hidtidige konsulent
fra et tilgreensende handicapomrade har vurderet, at der var tale om personer, der ikke tilhgrte den malgruppe,
som undersggelsen gerne ville i kontakt med. Projektet har trods store anstrengelser ikke kunnet gennemfgres
pa tilfredsstillende vis i enkelte amter og en enkelt kommune. I disse tilfaelde var det ikke muligt i at fa stillet
lokale fagpersoner, med kendskab til amternes/kommunens praksismiljger, til radighed for projektet.

Konsulentsystemet ved Dgvblindecentret kan bekraefte, at der efter afslutningen af kortlaegningen har veeret
en gget tilgang af brugere. Den faglige viden, der findes pd omradet er hermed blevet gjort tilgaengelig for
dgvblinde, deres familier og det paedagogiske personale.

Med etableringen af faglige netvaerk i nogle amter har kommuner og amter faet mulighed for en bedre stgtte til
bdde rddgivning og sagsbehandling.

Nogle amter har givet udtryk for, at de vil anvende projektets data som plangrundlag for amtets fremtidige
tilbud til dgvblindfgdte.

Projektet har konkret betydet at der i en raekke amter er blevet etableret forskellige former for faglige netvaerk,
hvor almen viden om medfgdt dgvblindhed samt viden om de szerlige behov, som mennesker med denne
funktionsnedsaettelse har, er i fokus.

Projektet har givet et overblik over det kliniske billede i populationen samt de andringer i det kliniske billede,
der er sket inden for de seneste 15-20.

Et sidste mal for projektet har vaeret, at projektets medicinske og gvrige data skal bearbejdes og systematiseres
pa en sadan made, at der kan skabes et incitament for igangsaetning af medicinsk forskning omkring arsager til
medfgdt devblindhed. Om denne sidste del af projektets mal vil blive en realitet, afhaenger af, om der findes en
fagperson, som vil vaere interesseret i denne for dgvblindeomradet vigtige og spaendende forskningsopgave.
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B Populationen — medicinsk og funktionelt

I kapitel 1 beskrev vi bl.a. de demografiske data og andre kvantitative aspekter omkring den danske population
af mennesker med medfgdt dgvblindhed. I dette kapitel bevaeger vi os ind p& en raekke andre aspekter, som
vore data giver mulighed for at beskrive. Populationens antalsmaessige lidenhed og den samtidigt meget store
indbyrdes forskellighed pa en raekke vaesentlige omrader er ofte blevet fremhaevet af professionelle, der arbejder
med dgvblindfgdte, som en understregning af behovet for forskellige former for landsdaekkende service. I det
folgende dokumenteres dette forhold, som ma siges at veaere en udfordring for ethvert system, idet der kan
pavises meget differentierede servicebehov.

Indledningsvist beskrives funktionsnedseettelsen medfgdt dgvblindhed og nogle szerlige karakteristika.
"Identifikation af medfgdt devblindhed”, som er det materiale, Videnscentret har udviklet med henblik p8
kortlaegningsprojektet, har udgangspunkt i nogle procedurer, der er udviklet p& fzelles nordisk plan. Disse
procedurer omtales kort (se ogsa bilag 3). Der fokuseres p8 &rsager til medfgdt devblindhed, populationens
syns- og hgrenedsaettelser, og p& hvordan servicebehovet for denne gruppe skennes at veere i dag. Den
vanskelige afgraensning i forhold til funktionsnedsaettelser, som naturligt graenser op til medfgdt dgvblindhed,
beskrives ligeledes. Kapitlet afsluttes med bud p& nogle forbedringer, der afspejler de servicebehov, som denne
undersggelse viser.

3.1 Beskrivelse af funktionsnedsattelsen medfodt dovblindhed

Medfgdt dgvblindhed er én funktionsnedszettelse, der opstar som falge af alvorlig grad af kombineret syns - og
hgrehaemning. Det er kombinationen af de reducerede fjernsanser, der skaber funktionsnedsaettelsen. Derfor
vil syns- og hgrenedsaettelsens omfang ikke alene vaere afggrende for, om funktionsnedsaettelsen er til stede
hos den enkelte person (se afsnit 3.2). Der findes i dag et stort antal af sjeeldne medicinske diagnoser, som kan
medfgre medfedt degvblindhed. Disse diagnoser vil dog typisk ogsa indebaere, at andre personer med samme
diagnose ikke har funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed (se afsnit 3.3).

Funktionsnedseettelsens udtryk vil variere alt efter syns - og hgrenedsaettelsens omfang, og hvorvidt dgvblindheden
optraeder alene eller er kombineret med andre funktionsnedsaettelser som diffuse eller specifikke hjerneskader.
Disse tillaegsproblemer kan pavirke den motoriske funktion og selve lzerings- og udviklingsprocessen. Medfgdt
devblindhed adskiller sig fra erhvervet dgvblindhed pd den made, at dgvblindhed hos personer med medfgdt
dgvblindhed er til stede ved fgdslen eller indtraeder inden en sproglig kommunikation er udviklet. Personer med
erhvervet dgvblindhed vil have udviklet en sproglig kommunikation, ndr dgvblindheden indtraeder.

3.1.1 De personlige og udviklingsmaessige konsekvenser

Funktionsnedszettelsen medfgdt dgvblindhed kan fgrst og fremmest fgre til mange forskellige former for
og grader af kommunikationsproblemer. Funktionsnedsaettelsen forhindrer/haemmer ikke blot udvikling af
kompetencer i forhold til kommunikation, men ogsd emotionel udvikling og udvikling af sociale kompetencer.

Konsekvenserne af medfgdt devblindhed er s& komplekse og s& alvorlige, at det medfgrer ekstrem sdrbarhed,
specielt i forhold til at udvikle og opretholde sammenhang og mening i samspil med andre mennesker og med
den fysiske omverden.

Risikoen for at blive mere heemmet i udvikling end de iboende potentialer giver grundlag for, er derfor ekstrem
hej for personer, der har denne funktionsnedsaettelse. Udviklingshaemning, som har sin arsag i en kombineret
syns- og hgrehaemning, kan som tidligere beskrevet ogs8 medfgre sociale og emotionelle forstyrrelser. Disse
sekundaere fglger af dgvblindheden medfgrer, at funktionsnedsaettelsen ofte ikke opdages og forstds. Dette
betyder, at der er risiko for, at omgivelserne mistolker adfaerd og udtryk, og dermed ikke forstar og erkender
personens iboende kognitive og sansemaessige potentialer. Resultaterne af omgivelsernes manglende evne til at
tilrettelaeegge gode udviklings- og lzeringsbetingelser over tid kan sdledes blive opfattet som et resultat af den
dgvblindfgdtes manglende potentialer.
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Social isolation er en alvorlig konsekvens af dgvblindhed. For nogle vil den opstd, ndr naerpersonen er uden for
raekkevidde, for andre vil den fgrst opstd, ndr situationen bliver kompleks, som det typisk ses i kommunikative
relationer med flere personer.

3.1.2 Karakteristika ved medfodt dovblindhed
Det karakteristiske ved medfgdt dgvblindhed viser sig specielt i velfungerende relationer med andre mennesker
pd fglgende made:

Udvikling af sammenhang og mening i kommunikative relationer vil vaere afhangig af brug af bevaegelse og
bergring sammen med eventuelle bevarede funktioner fra syns- og/eller hgresansen.

Funktionel brug af bevarede funktioner fra syns- og hgresansen vil oftest veaere sporadisk.

Brugen af disse sanser vil veere afhaengig af miljgfaktorer, relationens kompleksitet og den enkelte persons
motivation og psykiske/fysiske tilstand.

Disse faktorer betyder, at brug af fjernsanserne veksler fra situation til situation, og derfor er den taktile
sans ngdvendig for at f sammenhaeng og helhed i oplevelser og for at opretholde kommunikation over
tid. Dette skyldes, at en kommunikationssituation bestdr af mange delfunktioner, som foregdr samtidigt.
Kommunikationspartnerne m& etablere og opretholde den gensidige kontakt med hinanden. Samtidig ma de
aflaese og forsgge at forstd hinandens kommunikative udtryk og selv svare eller bidrage med kommunikative
indspil. Gensidigheden som opretholdes gennem turtagning eller skift mellem personerne f&r kommunikationen
mellem partnerne til at fungere.

Partnerne m& kontinuerligt ggre hinanden opmaerksomme pd, at den andens reaktioner er opfattet, samtidig
med at partnerne Igbende forhandler sig frem til et meningsfzellesskab. Dette gaelder bade, nar det er tanker der
deles, og ndr partnerne kommunikerer om noget, som er fysisk tilstede i omgivelserne. I kommunikation mellem
seende og hgrende personer spiller syn og hgrelse en helt afggrende rolle, idet disse sanser anvendes i langt
de fleste af disse delfunktioner pd en varieret og fleksibel m&de. Nogle af disse delfunktioner vil for personer
med medfgdt dgvblindhed ofte veere ngdvendige at udfgre med bergring eller bevaegelse eller udelukkende via
disse sanser.

Det vil ogsd ofte vaere ngdvendigt at kommunikere i et nedsat tempo med personer med medfgdt dgvblindhed.
Tekniske hjeelpemidler og et veltilrettelagt fysisk miljg kan ligeledes veere afggrende for, om kommunikationen
lykkes. De store krav, der stilles til de reducerede syns- og hgrefunktioner bevirker for dgvblindfgdte, at
sanserne ofte enten fungerer meget langsomt eller kun fungerer sporadisk og meget sjeeldent samtidigt. For
helt dgvblinde vil alle disse delfunktioner skulle varetages af bevaegelse og bergring, hvilket er meget kraevende
for sdvel personen med medfgdt dgvblindhed som for den seende og hgrende partner.
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3.2 Identifikation af medfodt dovblindhed

Identifikation af personer med medfgdt dgvblindhed er en vanskelig og langvarig proces. Her fglger en kort
omtale af de procedurer, som er beskrevet i undersggelsesmaterialet “Identifikation af medfgdt dgvblindhed”
(Andersen og Rgdbroe, 2000), og som er anvendt i dette kortlaegningsprojekt.

Den nordiske definition af dgvblindhed fra 1980 er det officielle dokument, som ligger til grund for identifikation
af dgvblindhed (se bilag 2). Denne definition er kendetegnet ved at vaere en funktionel definition. Det betyder,
at definitionen ikke indeholder medicinske tal for, hvor stor syns- og hgrenedseaettelsen skal veere, for at en
person skal regnes som dgvblind. Definitionen beskriver derimod, hvordan den alvorlige kombination af syns -
og herenedsaettelser farer til funktionsnedsaettelsen dgvblindhed. Samtidig sl&r definitionen fast, at dgvblindhed
er en selvstaendig funktionsnedsaettelse, hvor de problemer, som dgvblindheden skaber, bliver noget andet og
stgrre end de problemer syns- og hgrenedsaettelsen hver for sig skaber.

For gjeblikket er der en nordisk proces i gang, som skal sikre, at den nordiske definition fra 1980 revideres,
saledes at den er i overensstemmelse med den viden, man i dag har inden for fagfeltet. Desuden skal den
reviderede definition vaere i overensstemmelse med de internationale standardregler og klassifikationssystemer,
der i dag anvendes inden for handicapomradet. Denne revision forventes afsluttet i 2005.

3.2.1 Funktionelle kriterier for medfadt dovblindhed

Debatten om fortolkninger af den nordiske definition er foregdet Igbende p& nordisk plan fra 1980’erne og op
til i dag. Debatten har altid veeret flerfaglig og er ofte foregdet pa konferencer og specialkurser pa Nordisk
Uddannelsescenter for Dgvblindepersonale (NUD) i Dronninglund. De personer, der har preeget debatten, har
repreesenteret sdvel det medicinske, det psykologiske som det det paedagogiske fagomrade. Desuden har
brugerrepraesentanter Igbende veeret inddraget i debatten.

Forslagene til fortolkninger af definitionen har peget p& forskellige funktionelle kriterier, som udover den
kombinerede syns- og hgrenedseettelse skal veere opfyldte, for at der er tale om en person med medfgdt
devblind. De fgrste funktionelle kriterier blev foresldet pd en specialleegekonference pd NUD i 1986. Her blev
det fastsl3et, at det karakteristiske hos personer med dgvblindhed var, at de havde store problemer p& falgende
omrader:

. Kommunikation
. Informationstilegnelse
. Orientering og fri beveegelse.

Disse kriterier er indiskutable og anvendes ogsa i dag. Men det viste sig hurtigt, at de ikke var tilstreekkeligt
specifikke til at kunne afgraense dgvblindegruppen. Der vil veere andre komplekse funktionsnedsaettelser,
som ogsd har alle eller nogle af disse problemer. Derfor rejste der sig i de kommende &r en debat om
grézoneproblematikker, som skyldtes at afgreensninger til specielt personer med multifunktionsnedsaettelser
blev vanskelige. Disse funktionelle kriterier ledte nemlig til en praksis, der kunne indebaere, at personer, som
ikke var dgvblindfgdte blev identificeret som dgvblinde (falsk positive svar). Samme identifikationspraksis har
ogsa medfgrt, at personer ikke blev identificeret som dgvblinde, selvom de med nutidens procedurer tydeligt
viser de karakteristiske treek p& medfadt devblindhed (falsk negative svar).

3.2.2 Funktionsprofil

Det naeste bud pd at skabe tydeligere kriterier for identifikationen kom frem pa en ny specialleegekonference
i 1988. Forslaget gik ud pa, at der skulle udarbejdes en funktionsprofil, som skulle vise en funktionel
vurdering af syn, herelse og det taktile omrade (bergring og bevaegelse) for personer, som var mistaenkt for
at veere dgvblindfgdte. Forslaget var specielt rettet mod de personer, som ikke var tydeligt dgvblinde, efter at
medicinske undersggelser af syn og hgrelse var foretaget. Efter at denne funktionsprofil var udarbejdet, skulle
paedagogiske tiltag seettes i gang. Disse tiltag skulle fokusere pa at anvende alle brugbare sansekanaler. Efter
"adaekvat stimulering”, som optimalisering af leerings- og udviklingsbetingelser blev kaldt dengang, skulle en ny
funktionsprofil udarbejdes.
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Den nye identifikationsprocedure blev iveerksat ud fra hypotesen om, at kendetegnene p& medfgdt dgvblindhed
var, at personer med medfgdt dgvblindhed ville f& en karakteristisk funktionsprofil efter at have faet "adaekvat
stimulering”. Man mente, at profilen for personer med medfgdt dgvblindhed ville udvikle sig skaevt, sdledes at
funktioner p& syn og hgrelse ville vise en lavere funktionsalder end funktionsalderen for det taktile omrade.

Disse kriterier pegede altsa pa, at det der var kendetegnende for dgvblindfgdte, var at den funktionelt staerkeste
sans var den taktile (bevaegelse og bergring). Samtidig var det fgrste gang, at det blev sldet fast, at man matte
identificere og habilitere samtidigt for at kunne identificere medfgdt dgvblindhed (diagnosticerende tiltag).

3.2.3 Nuvarende procedurer for identifikation af medfodt dovblindhed

De procedurer, som i dag anvendes for at identificere medfgdt dgvblindhed, pointerer at det er ngdvendigt at
foretage undersggelser, udredninger og analyser pa tre omrader for at kunne identificere medfgdt dgvblindhed
(Andersen og Rgdbroe, 2000). Nedenstdende model beskriver de omrader, som ma udredes for at identificere
medfgdt dgvblindhed.

Medicinske undersggelser Funktionelle udredninger Brug af sanserne i samspil
og kommunikation
4 — <4+—>
Medicinske vurderinger, Udredninger p& grundlag af Vurderinger pa baggrund af
undersggelser og malinger adfaerdsobservationer af de adfaerdsanalyser i samspil og
enkelte sanser kommunikation
Formelle tests Videoanalyse
Uformelle observationer af
enkeltfunktioner

Figur 10

De tre omrader undersgges samtidigt og i en Igbende proces, hvor alle tre omrader er afhaengige af hinanden og
gensidigt pavirker hinanden. Samtidig med at identifikationsprocessen er i gang, ivaerksaettes habilitering med
fokus pa etablering og udvikling af samspil og kommunikation. Den multimodale fremgangsmade anvendes,
fordi den medfgrer, at man forsgger at laegge alt samvaer tilrette pd en sddan made, at begge parter kan
anvende bade de taktile sanser og eventuelle sanserester pa syn og hgrelse.

P& grund af den store heterogenitet i populationen er identifikation af medfgdt devblindhed en meget kompliceret
og tidskraevende proces. Fokus i udredningen og de afggrende kriterier for afggrelsen vil variere og veere
afhaengig af helhedsindtrykket og sammensaetningen af funktionsnedsaettelser hos den enkelte person, som
skal identificeres. For nogle personer vil medicinske undersggelser klart indikere, at her er der tale om medfgdt
dgvblindhed. For andre vil generel funktionel anvendelse af de enkelte sanser sammen med de medicinske
undersggelser kunne afggre, hvorvidt der er tale om medfgdt dgvblindhed eller ikke. For en del personer hvor
enten yderligere funktionsnedsaettelser eller fortsat modningsproces af sanserne indgdr i det totale billede, vil
de diagnosticerende tiltag vaere ngdvendige samtidig med analyse af sansebrug i kommunikation. Processen
kan ligeledes veaere langvarig og resursekraevende for specielt mange voksne, der ikke har faet adaekvat
habilitering som bgrn, og som derfor har udviklet emotionelle og sociale forstyrrelser samt en deraf fglgende
udviklingshaemning. Deres udvikling svarer dermed ikke til de kognitive potentialer, personerne ellers afslgrer,
ndr de f.eks. selv viser, hvordan de har lavet forskellige strategier for at klare sig i hverdagen. Her kraeves en
stor indsats i forhold til uddannelse af personale og fortlgbende vejledning omkring prioritering af tiltag.
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3.3 Medicinske og funktionelle aspekter

Den danske populationsundersggelse er blevet fulgt med stor interesse ikke blot fra de nordiske ressourcecentre
for devblindfgdte, men ogsa fra internationale centre, der arbejder med og for devblindfadte. Det skyldes, at de
nordiske og internationale tal, som fagfeltet hidtil har haft at forholde sig til, i dag ma siges at veere foraeldede.
De stammer nemlig fra en tid, hvor 8rsagerne til medfgdt dgvblindhed skyldtes andre og feerre medicinske
diagnoser, end man mader i dag. I hele den vestlige verden gives der pa faglige mgder og konferencer udtryk
for, at populationen har aendret sig radikalt gennem de sidste 20 &r, og at gruppen af personer med medfadt
devblindhed er blevet mere og mere heterogen. De fa mere nutidige undersggelser, vi kender til pd internationalt
plan, er vanskelige at anvende i Norden, da procedurerne for identifikation i mange lande inkluderer en stgrre
gruppe i dgvblindepopulationen, end det er tilfaeldet i Danmark og det gvrige Norden. F. eks. betragtes alle
personer med diagnosen Usher Syndrom som personer med medfgdt dgvblindhed i Amerika.

Vi har derfor forsggt at samle s& mange data som muligt pd baggrund af det materiale, der nu foreligger fra
den danske kortlaegning af devblindfadte for at kunne beskrive populationen s8 detaljeret som muligt. Disse
beskrivelser vil forhdbentlig vaere til nytte bade som planlaegningsredskab pa lokalt og regionalt niveau og
ved planlagning af de landsdaekkende servicetilbud til dgvblindfgdte. Ligeledes vil de danske tal kunne give
supplerende informationer omkring den population af personer med medfgdt dgvblindhed, der findes i de
gvrige nordiske lande.

3.3.1 Arsager til medfodt dovblindhed

Som tidligere omtalt findes der i dag mange forskellige medicinske diagnoser, som kan medfgre, at en person far
funktionsnedsaettelsen medfgdt devblindhed. Hoveddiagnoser pa de i kortlaegningsprojektet 180 identificerede
personer fremgar af bilag 6. Undersggelsen har vist, at der ligger 41 forskellige medicinske diagnoser som
hovedarsag bag 144 af de 180 personers funktionsnedsaettelse. 36 personer har ikke faet stillet en medicinsk
hoveddiagnose. For 18 af diagnoserne gaelder det, at mere end en person er dgvblindfedt pd grund af denne
diagnose. For de resterende 23 diagnoser gaelder, at kun én kendt dgvblindfgdt i Danmark har denne diagnose.
Oversigten bekraefter s8ledes, at medfsdt dgvblindhed kan skyldes mange sjeldne diagnoser. Ser man
naermere pa samtlige diagnoser, forholder det sig stadig sddan, at den hyppigste diagnose er medfgdt Rubella
(rgde hunde) med 37 tilfeelde. Af andre diagnoser med mere end to tilfeelde fglger disse diagnoser: Skader
som fglge af preematuritet (12), Down Syndrom, (10), Meningitis (9), CHARGE Association (8), Asphyxia (7),
Mikrocephalus (5), Cytomegalovirus (5), Encephalitis (5) og Usher Syndrom (4).
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Hoveddiagnoser

Down syndrom
Trisomi 13
Usher syndrom
Lebers congenitte amaurose
Cornelia de Langes syndrom
CHARGE Association
Hydrocephalus
Mikrocephalus
Rubella
Cytomegalovirus
Meningitis
Encephalitis
Asphyxia
Hjernetraumer
Skader som fglge af preematuritet
Ukendt
Robert syndrom
Kromosom defekt
Kensbundet recessiv
Samlegruppe

0 10 20 30 40
Antal
Figur 11

Figur 11 viser en grafisk oversigt over diagnoser. Diagnoser med max en person er vist i samlegruppen. De
fleste af diagnoserne har dgvblindefeltet i mange ar vaeret opmaerksomme p&, men det kan undre, at diagnoser
som Down Syndrom og Usher Syndrom forekommer med henholdsvis 10 og 4 personer indenfor omradet
medfgdt dgvblindhed. Forklaringen er, at disse personer, som typisk vil have erhvervet dgvblindhed i ungdoms-
eller voksenalderen, ikke pa dette tidspunkt har udviklet en sproglig kompetence. Dette kan enten skyldes,
at personerne har haft manglende kognitive potentialer til at udvikle sig sprogligt, eller det kan skyldes, at
de pdgzeldende ikke har fet tilbud tilrettelagt pd deres betingelser. Den sidste &rsag synes at vaere en del af
forklaringen. En af grundene til de mangelfulde tilbud er afgjort, at omgivelserne i mange tilfeelde ikke har
vaeret opmaerksomme pa personernes omfattende sansetab, og hvis de har, har de ikke forstdet, at en alvorlig
kombination af syns - og hgrenedseettelse hgrer ind under funktionsnedseettelsen dgvblindhed. Hos nogle
voksne har det dog ikke vaeret muligt, ud fra de informationer vi har, at afggre om sansetabene er medfgdte
eller om de gradvist eller pludseligt er blevet s3 alvorlige, at det kreever helt specielle indsatser.

I bilag 6 er diagnoserne fordelt pa 2 aldersgrupper. Her bliver det tydeligt, at Rubella forst og fremmest findes
blandt voksne dgvblindfadte. De 4 der findes i aldersgruppen 0-18 &r er alle i slutningen af teenagedrene.
Det kan ud fra denne undersggelse fastslds, at Rubella om fa &r ikke findes i bgrnegruppen af dgvblindfgdte i
Danmark. Ud fra undersggelsens resultater er de 3 hyppigste arsager til medfgdt devblindhed i barnegruppen
i dag: Meningitis (8), skader som fglge af praematuritet (6), CHARGE Association (5). Antallet af personer, som
ikke har f3et en hoveddiagnose er 18 i bgrnegruppen og 18 i voksengruppen.

Hvis man sammenligner med antal &rgange og det faktum, at mange af de bgrn, der ikke har f3et stillet en
hoveddiagnose enten er meget sma eller er under udredning, er det fortsat voksengruppen, som mangler at f&
stillet en hoveddiagnose. Under de psedagogiske udredninger, der blev foretaget af projektets medarbejdere,
mgdte vi flere voksne personer, som f.eks. opfyldte mange af de afggrende karakteristika for diagnosen CHARGE
Association, men uden at denne diagnose synes at have vaeret overvejet pa noget tidspunkt. Sammenlignes
de danske diagnoser med resultatet fra en stgrre amerikansk undersggelse fra 1991 naevnes bade skader som
folge af preematuritet og CHARGE association som de hyppigste drsager til medfgdt dgvblindhed i USA med
henholdsvis 10 % og 4 % af populationen mellem 0-15 &r. (Riggio, 1992).

Vi havde fgr undersggelsen erfaret, at mange diagnoser som kan medfgre medfgdt devblindhed ogsd kan

vaere 3rsag til et forholdsvist kort livsforlgb. Det var dog overraskende, at der i Igbet af den knapt fire 8rige
projektperiode var 11 ud af de 180 identificerede dgvblindfgdte der dade.
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Diagnose og aldersfordeling pd dovblindfodte, som er dode i projektperioden

Aldersgrupper
0-6 7-18 | 19-23 | 24-34 | 35eller mere Total
Lebers congenitte amaurose 1 0 0 0 0 1
Rubella 0 0 0 0 1 1
Asphyxia 0 1 0 0 0 1
Smith-Lemli-Opitz syndrom 0 0 1 0 0 1
Caudalt syndrom 0 0 1 0 0 1
Ukendt 2 2 0 1 1 6
Total 3 3 2 1 2 11
Figur 12

Figur 12 viser, at 6 af de 11 personer, som dgde under kortlaegningen, ingen hoveddiagnose havde. Ser vi pd
aldersfordelingen blandt de 11 dgdsfald, drejer det sig om flere bgrn end voksne. Dette viser, at sarbarheden og
kompleksiteten er hgj for mange af de medicinske diagnoser, som kan medfgre medfgdt dgvblindhed.

Flere af de medicinske diagnoser fordrsager ligeledes et forlgb, hvor senmanifestationer eller progredierende
lidelser er en del af diagnosen. Dette sammenholdt med at der for f.eks. Rubella Syndrom og Down Syndrom
i dag foreligger dokumentation for at personer, som har disse diagnoser, har en meget tidligere aldringsproces
end den gvrige del af befolkningen, viser hvor komplekse og sammensatte medicinske tilstande, der ligger til
grund for &rsagerne til medfadt devblindhed (Aldringsprocesser og senmanifestationer, 2003). Diagnoserne og
deres kompleksitet peger p& behovet for en kontinuerlig medicinsk opfglgning. Samtidig er der tale om store
paedagogiske udfordringer, der ofte indebaerer, at habiliteringsplaner ma aendres radikalt i livsforlgbet pa grund
af sendrede sansemaessige forudsaetninger og pa grund af f.eks. progredierende motoriske problemer. I en del
tilfeelde stdr man med paedagogiske udfordringer, som indebaerer aspekter af bade rehabilitering og habilitering.
I enkelte tilfelde kan det pa et tidspunkt dreje sig mere om at skabe livskvalitet end om at skabe betingelser for
at fa mange nye erfaringer. Sidstnaevnte forhold er en ny paedagogisk udfordring for dgvblindefeltet.

3.3.2 Populationen set i forhold til sansenedsaettelsernes omfang

Personer med medfgdt dgvblindhed udggr som tidligere beskrevet en meget heterogen gruppe. Det galder
bdde, nar det drejer sig om omfanget af de kombinerede sansenedsaettelser, de iboende kognitive potentialer og
eventuelle gvrige funktionsnedsazettelser. Den service, som en person har faet over tid spiller ogsa en afggrende
rolle. Vi vil i her forsgge at beskrive denne heterogenitet naermere.
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Dovblindfodte kombineret Syns- og horegruppering
med syns-/hgretab (SH)

SH3 Blind med herefu

Antal %
SH1 Helt devblind 33 18,3
SH2 ng.med 50 278
synsfunktion
SH3 Blind med
hgrefunktion 87 206
SH4 Syns- og
hgrefunktion 60 338
Total 180 100,0

Inkl. dede i projektperioden
Figur 13

Vi har forsggsvis opdelt de 180 dgvblindfgdte i fire hovedgrupper inddelt efter syns - og hgrehaamningernes
omfang (SH1-SH4). Det bgr bemeerkes at de kriterier, der her stilles til at veere blind er, at personen enten er
totalt blind eller kun har lyssans. Kriterierne for at veere dgv er, at personen med eventuel brug af hgreapparat
ikke anvender hgrelsen til information fra omgivelserne eller kommunikation. Disse stramme kriterier skyldes,
at blot en lille syns- og/eller hgrerest, som anvendes funktionelt, betyder utroligt meget for dgvblinde specielt
i forhold til at skabe interesse for og kontakt med omverdenen. Selv meget reducerede funktioner pa syns- og
horesansen bevirker endvidere, at isolationen ikke bliver s& total, som det er tilfeldet for helt dgvblinde, nar
partneren er udenfor raekkevidde.

De danske tal svarer ikke helt til de tal, som anvendes, ndr man internationalt vil beskrive dgvblindfgdte.
De internationale tal siger, at under 10 % af populationen er helt dgve og helt blinde. Cirka 33 % af hele
dgvblindepopulationen angives at veare helt blinde, mens resten af gruppen har forskellige grader af
synsnedseettelse. Hgrenedseettelsernes omfang er blot omtalt som staerkt varierende i de internationale tal
(McInnes, 1999). En del af forskellen kan skyldes forskellige kriterier for, hvilke diagnoser der inkluderes
i gruppen dgvblindfgdte, ligesom vi ved at der fra land til land er forskellige kriterier omkring hvor stort
omfanget af syns- og hgrenedszettelser skal vaere. Vi vil i det fglgende se naermere pa tallene fra vores egen
undersggelse.

Personer som er helt dovblinde

Undersggelsen viser, at 33 ud af 180 personer er helt dgvblinde, dvs. 18,3 %. Vurderingen af omfanget
af sansetab er sket i forbindelse med afslutning af de enkelte cases. Nogle af disse personer vil have haft
synsrester tidligere, men har i barne- eller voksenalder mistet synsresten ofte pa grund af nethindelgsning. Det
har ikke altid vaeret muligt ud fra de medicinske oplysninger vi har faet at afggre, hvornar de enkelte personer
er blevet helt blinde. £ndring af hgrestatus har ligeledes ikke kunnet afggres ud fra materialet. Den forholdsvis
store gruppe af helt dgvblinde er overraskende, da dette tal er noget hgjere end de internationale tal, der siger
at helt dgvblinde udggr under 10 % af en samlede population.
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Dgvblindfgdte kombineret
med alder og SH-gruppe 1

SH1

Helt
devblind
0-6 3
7-18 1
19-23 1
24-34 9
35 eller mere 19
Total 33

Inkl. dede i projektperioden

Figur 14

Af aldersfordelingen fremg@ det tydeligt, at der for helt dgvblinde er en stor overveegt af voksne - 28 af de 33 i
denne gruppe er over 24 &r. Disse tal sammenholdt med supplerende oplysninger fra spgrgeskemaerne indikerer,
at sansenedseettelsernes omfang hos mange dgvblindfgdte gges med alderen - seerligt i rubellagruppen.

For denne gruppe vil de karakteristiske treek p& medfgdt dgvblindhed veere tydelige i alle situationer, og
behovet for specialiseret dgvblindehabilitering vil veere til stede i alle sammenhaenge. Det er ogsd karakteristisk
for denne gruppe, at personerne er totalt afhaengige af en-til-en samveer i en stor del af deres dagligdag.
Kommunikation kan kun ske gennem krops- og bergringssansen, og oplevelser i omverdenen kan kun ske med
stgtte fra kompetente partnere. Behovet for at opleve mange en-til-en situationer aftager aldrig. Tveaertimod kan
man sige, at jo mere kommunikative helt dgvblinde personer bliver, jo stgrre krav stiller de til omgivelserne, og
jo mere gnsker de at kommunikere med omgivelserne.

Personer som er helt blinde og anvender deres hgrerester funktionelt

37 personer (20,6 %) ud af de 180 er helt blinde og samtidig i stand til at anvende deres hgrerest funktionelt.
Her er aldersfordelingen nogenlunde ligeligt fordelt blandt bgrn og voksne, 8rgangenes antal taget i betragtning.
Sammenligner man med de internationale tal, som angiver at ca. 1/3 af dgvblindepopulationen er helt blinde,
udggr helt blinde i den danske undersggelse 38,9 %, altsd nogenlunde samme antal - det forholdsvist
sparsomme talmateriale taget i betragtning.
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Dovblindfodte kombineret
med alder og SH-gruppe 3

SH3 Blind
med

hgrefunktion

0-6 4
7-18 11
19-23 2

24 -34 7

35 eller mere 13
Total 37

Incl. dgde i projektperioden

Figur 15

Personer i denne gruppe vil tydeligt have de karakteristiske traeek pa8 medfgdt dgvblindhed. Konsekvenserne af
medfgdt dgvblindhed vil veere alvorligst i forhold til udvikling af samspil og kommunikation. Alle vil etablere og
udvikle samspil og kommunikation kropsligt og taktilt med stgtte af hgresansen. Nogle vil bibeholde den taktile
kommunikation, andre vil senere udvikle dele af kommunikationen ved hjzelp af hgresansen. Den taktile sans vil
dog altid veere ngdvendig at inddrage i komplekse og nye situationer og i forbindelse med forflytning.

Personer som er dgve og anvender deres synsrester funktionelt
50 af de 180 dgvblindfgdte er helt dgve og har bevaret synsrester (27,8 %). Rubella gruppen udggr 18 personer
i denne gruppe. Ogsd her udggr voksne over 24 ar langt den stgrste gruppe - 30 ud af 50.

Dgvblindfgdte kombineret
med alder og SH-gruppe 2

SH2
Dov med
synsfunktion

0-6 4
7-18 12
19-23 4
24 -34 12
35 eller mere 18
Total 50

Inkl. dede i projektperioden
Figur 16

For denne gruppe vil synsnedseettelsens omfang sammen med de sansemotoriske og kognitive potentialer
spille en stor rolle for, hvor tydelig dgvblindheden viser sig i forskellige situationer. Kommunikation vil dog altid
veere pavirket i alvorlig grad. Den kombinerede sansenedszettelse bevirker altid, at specielt udvikling af visuel
kommunikation ikke sker uden stgtte fra bevaegelse og bergring, og at udviklingen af kommunikation ikke sker
i gruppesammenhange. Nogle vil bibeholde en vasentlig del af kommunikationen via den taktile sans, andre
vil senere udvikle dele eller hele kommunikationen ved hjalp af synssansen. Den taktile sans vil dog altid vaere
ngdvendig at inddrage i komplekse og nye situationer, specielt ndr der er tale om kommunikation med mere
end en person.

Personer som anvender deres syns- og horerester funktionelt

Dette er i dag den stgrste gruppe af personer med medfgdt dgvblindhed, idet gruppen udggr 33,3 % af
populationen. Gruppen bestar af 60 personer. Her er det imidlertid tydeligt, at bgrnegruppen fra 0 - 18 ar udger
langt den stgrste del af denne gruppe, nemlig 35 af de 60 personer i denne gruppe. Det kan skyldes de nye
medicinske diagnoser, som praeger bgrnegruppen. Det kan 0ogsd haenge sammen med tidligere diagnosticering
af sansenedsaettelser og dermed en mere mélrettet indsats b8de med hensyn til daglig brug af tekniske
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hjeelpemidler og den gvrige paedagogiske opfalgning. Nye strategier i den psedagogiske praksis kunne ligeledes
se ud til at veere mere effektive i forhold til at skabe muligheder for at udnytte eventuelle sanserester pd syn
og hgrelse funktionelt, end det tidligere har veeret tilfeldet. Sandsynligvis skyldes det ogs8, at mange af de
bgrn, der i dag identificeres fra denne gruppe ikke tidligere blev betragtet som dgvblindfgdte, da det kreever
stor forstdelse for sdvel dgvblindhed som for kommunikation at genkende dgvblindheden i denne gruppe. (Se
afsnit 3.3.5).

Dovblindfodte kombineret med
alder og SH-gruppe 4

SH4 Syns- og

hgrefunktion

0-6 14
7-18 21
19-23 6
24 -34 4

35 eller mere 15
Total 60
Incl. dede i projektperioden
Figur 17

Omkring denne gruppe oplever fagfeltet ofte, at omgivelserne har sveert ved at forsta de alvorlige konsekvenser
af den kombinerede sansehaemning, og at dgvblindheden dermed ofte overses. Det er karakteristisk for
denne gruppe, at samspil og kommunikation rammes alvorligst, og at personen ikke udvikler denne relation
i forhold til sine kognitive potentialer medmindre personen tilbydes strategier fra dgvblindehabiliteringen
(ferst og fremmest taktile strategier). Nogle personer vil udvikle dele eller hele kommunikationen enten med
talesprog eller tegnsprog, og en del vil udover en kropslig kommunikation veksle mellem at anvende tale- og
tegnsproglige elementer alt afhangig af den enkelte situation. Den taktile sans vil dog veere ngdvendig at
inddrage i komplekse og nye situationer.

3.3.3 Populationen set i forhold til servicebehov

Det er for mange personer med medfgdt dgvblindhed uhyre vanskeligt at afggre, hvorvidt en mangelfuld
udvikling skyldes begraensninger i personens iboende potentiale, eller om den manglende udvikling ogsd - eller
udelukkende - skyldes omgivelsernes manglende evne til at tilretteleegge tilstraekkeligt gode udviklings- og
lzeringsbetingelser over tid. Vi har dog forsggt at vurdere gruppen ngjere med hensyn til, hvilket servicebehov
populationen skgnnedes at have pd det tidspunkt, de enkelte sager blev afklaret. Barn og voksne, som er i
relevante udviklingsmiljger, har det ikke vaeret s8 vanskeligt at bedemme, men voksne som i lang tid ikke har
haft samme udviklingsmuligheder, har vi vurderet ud fra et skgn, som bygger pa oplysninger fra spgrgeskemaet,
observationer under projektets psedagogiske udredninger og ikke mindst samtaler med personens naerpersoner.
I langt de fleste tilfaelde har vi faet stor hjeelp fra konsulentafdelingen for dgvblindfgdte, som er i Isbende kontakt
med personerne, og som i nogle tilfselde har kendt de pdgaeldende gennem en arraekke. For smabgrnene har det
0gsd vaeret en samlet vurdering af de hypoteser, man har om det pdgaeldende barns udviklingsmuligheder.
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Dovblindegruppering kombineret med aldersfordeling

Aldersgrupper

0-6 7-18 | 19-23 | 24-34 | 35 ellermere | Total

K1 Helt dgvblinde 0 0 1 8 11 20
K2 Dgve m. synrest 0 3 3 8 14 28

K3 Blinde m. hgrerest 2 5 1 4 5 17

K4 Syns- og harerest 6 5 0 0 8 19

G1 Multifunktionsheemmede 12 19 6 6 13 56
G2 Dgve med synsproblemer 4 5 0 0 1 10

G3 Blinde med hgreproblemer 1 1 0 0 2 4

G4 Syns- og hgreproblemer 0 7 0 1 1 9
G5.1 Greensende til dgvblindblevne 0 0 1 1 0 2
G5.2 Greensende til dgvblindblevne 0 0 0 3 2 5
G5.3 Greensende til dgvblindblevne 0 0 1 1 8 10
Total 25 45 13 32 65 180

Incl. dede i projektperioden
Figur 18

Den gruppering, som her er anvendt, er lavet i et forsgg pd at opdele gruppen af dgvblindfgdte efter deres
formodede nuvaerende servicebehov. K grupperne (K1-K4) henviser til en slags kernegruppe af dgvblindfgdte.
Denne gruppe har bdde de helt specifikke behov for meget specialiseret service samt de formodede iboende
potentialer til at kunne leere at kommunikere uden for ”"her og nu” situationer, eller de kommunikerer
allerede med gester og mere eller mindre udviklet tale- og/eller tegnsprog. Udvikling af de pdgeeldendes
kommunikative faerdigheder vil dog veaere helt afhaengig af omgivelsernes evne til at tilrettelaegge lzerings- og
udviklingsbetingelser pa& deres betingelser. Disse fire grupper er beskrevet i afsnit 3.3.2.

G grupperne (G1-G5) har ogsa specifikke behov, men det der er karakteristisk for denne gruppe er, at deres
servicebehov ofte tilgodeses eller allerede bliver tilgodeset indenfor serviceomrader, som greenser teet op til
dovblindeomradet. Dog er dette tilbud afhaengig af, at der ydes konsulentbistand fra dgvblindeomradet, og at
personalet videreuddannes i kommunikation og dgvblindhed. Derudover har sansehaamningernes omfang og de
pdgaeldendes formodede kognitive potentialer spillet en rolle ved grupperingen.

Det mest overraskende ved at anvende denne model i tillaeg til modellen, som viser omfanget af syns- og
horenedseettelserne, er at erfare at servicebehovet og dermed ogsa folgerne af en positiv udvikling i hgj grad
skaber dynamik i modellen. Et Rubella barn, som er fgdt dgv med alvorlig synsnedseettelse, vil eksempelvis
oftest vaere i kernegruppen K2, mens den basale kommunikative udvikling foregdr. Hvis barnet i dette forlgb
udvikler et godt tegnsprog dels pa grund af sine iboende potentialer men i hgj grad ogsd pad grund af en
god service over tid, vil barnet maske i barnedrene (som G2) komme pa en dgveskole, hvor sprogmiliget og
ligestillede kammerater er betydningsfulde for den videre udvikling. En konsulent for dgvblindfgdte vil stgtte
med r8dgivning i hele dette skoleforlgb. I voksenalder viser det sig, at mange dgvblindfadte med ovenstdende
forlgb i barnedrene sgger service og samvaer ikke blot i dgvegruppen, men ogsa indenfor servicesystemet for
erhvervet dgvblindhed. Dette geelder vel at maerke personer, som har udviklet et velfungerende tegnsprog.
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Dovblindegruppering kombineret med SH-grupper

Syns- og heretabs gruppering
SH1 SH2 SH3 SH4
Helt Dgv med Blind med Syns- og
dovblind | synsfunktion | herefunktion | hgrefunktion Total
K1 Helt dgvblinde 20 0 0 0 20
K2 Dgve m. synrest 0 28 0 0 28
K3 Blinde m. hgrerest 0 0 17 0 17
K4 Syns- og hererest 1 0 0 18 19
G1 Multifunktionshaeemmede 11 8 17 20 56
G2 Dgve med synsproblemer 0 8 0 2 10
G3 Blindemed hgreproblemer 0 0 3 1 4
G4 Syns- og hareproblemer 0 0 0 9 9
G5.1 Graensende til dgvblindblevne 0 0 0 2 2
G5.2 Graensende til dgvblindblevne 0 3 0 2 5
G5.3 Graensende til dgvblindblevne 1 3 0 6 10
Total 33 50 37 60 180
Incl. dede i projektperioden
Figur 19

Der har blandt fagfolk veeret en klar opfattelse af, at den “nye population” af dgvblindfgdte for en stor del bestod
af personer med komplekse og sammensatte funktionsnedsaettelser (her kaldt G1-multifunktionshaemmede). Vi
har forsggt at se pa det antal dgvblindfedte, som udover deres alvorlige sansehaemninger ogsa ofte har store
motoriske og/eller indlzeringsmaessige problemer. Denne gruppe bestar ud fra vor vurdering af 56 personer
(31 %), som er fordelt pa alle de tidligere omtalte grupperinger (SH-grupperne). Det er tydeligt, at de fleste
personer her findes i bgrnegruppen, idet 31 af de 56 med betegnelsen multifunktionshaemmede dgvblindfgdte
er under 18 ar (se figur 18).

De fire kernegrupper (K1-K4), som bade bestar af bgrn og voksne, udggr 84 personer af det samlede antal, altsd
46,7 % af populationen. Gruppen er sa igen delt op efter sansehamninger, og her ses de samme tendenser
som blev beskrevet under sanseha&emningernes omfang. Disse personer vil have et udtalt behov for meget
specialiseret dgvblindeservice. G2, G3 og G4 grupperne henviser til personer, som pa grund af et veludviklet
sprog klarer sig i miljger for henholdsvis dgve (10 personer), blinde (4 personer) og i specialklasser, almindelige
bgrnehaver eller i almindelige folkeskoler (9 personer). Dog er det igen helt afhaengig af at disse miljger
far stgtte fra en devblindekonsulent og uddannes i specialpeedagogik for dgvblinde. Her er det tydeligt, at
overvaegten ligger pa bgrneomradet. Det kan dels skyldes aendringer i arsagerne til medfgdt devblindhed, og det
kan afgjort ogsd haenge sammen med en tidlig diagnosticering og dermed tidlig malrettet indsats fra familier og
professionelle. Det m& dog bemaerkes, at mange af disse bgrn fgr de har udviklet sprog ville have vaeret placeret
i de kernegrupper, som betegner personer, der anvender syns- og/eller hgreresten funktionelt.

Den sidste gruppe har vi kaldt G 5, hvilket indikerer at denne gruppe graenser op til/overlapper servicecomradet
for personer med erhvervet dgvblindhed. For 10 personer (G5.3) drejer det sig om dgvblindfgdte, som efter at
have tilegnet sig et sprog har identificeret sig med personer med erhvervet dgvblindhed, og derfor ogsa i vid
udstraekning har valgt at fa service fra dette system. 4 af disse personer har diagnosen Rubella. 2 personer
(G5.1) har mistet sprog pa grund af progredierende lidelser og bliver i en ny etablering af kommunikative
feerdigheder bedst tilgodeset indenfor service for dgvblindfgdte (de medicinske diagnoser er i disse tilfaelde
Refsums Syndrom og Encephalitis). De sidste 3 i denne gruppe (G5.2) har alle Usher Syndrom. Da dgvblindheden
indtrédte, havde de pagaeldende ikke tilegnet sig et sprog.

Det er vigtigt at sld fast, at denne vurdering af populationens skgnnede servicebehov er et gjebliksbillede.
Servicebehovet vil hurtigt eller gradvist kunne andre sig radikalt for alle disse personer. £ndringer i servicebehov
kan skyldes, at sansehaemningerne eller motorikken forvaerres vaesentligt. Der kan ogsa vaere tale om aendrede
behov pa grund af, at kommunikationen videreudvikles vaesentligt. Det ma dog pointeres, at denne dynamik
med hensyn til behov for service ikke ses hos personer, der er helt dgve og helt blinde.
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3.3.4 Populationen - synsdiagnoser og synsfunktion

De medicinske oplysninger vi har faet i forbindelse med kortlaegningsprojektet har ikke altid vaeret fyldestggrende.
Vi har kun henvist til nye synsundersggelser i de tilfaelde, hvor tidligere undersggelser ikke har kunnet afggre om
synsnedsaettelsen var s& omfattende, at den sammen med hgrenedsaettelsen medfgrte dgvblindhed. Ligeledes
har der kun i nogle tilfelde vaeret en synsepikrise, som kunne give det fulde overblik over drsagerne til de
alvorlige synsnedseettelser. Med disse forbehold har vi fglgende nedenstdende data. Det typiske billede er, at
mange personer har flere synsdiagnoser.

33 forskellige synsdiagnoser ligger til grund for de synsnedseettelser, vi ser i dgvblindepopulationen. De 16
hyppigste synsdiagnoser er som fglger (tallet i parentes angiver antal personer med denne synsdiagnose):

Cataract/gra steer (60)

Kortikal synsnedsaettelse/CVI (46)
Nystagmus/medfgdt ufrivillige gjenbevasgelser (43)
Microphtalmus/for sma gjne/ (39)

Synsnerveatrofi (36)

Skelen (33)

Nethindelgsning (23)

Sveer neersynethed (23)

Langsynethed (16)

Colobom (15)

Fglger af preematuritet/ROP (15)

Uklare hornhinder (13)

Bygningsfejl (11)

Glaucom/grgn steer (11)

Retinitis Pigmentosa/ progredierende nethindelidelse (7)

Diagnoser som CVI og Colobom har en overvaegt i bgrnegruppen, mens sdvel medfgdt som erhvervet grd
steer primaert findes i voksengruppen. I projektforigbet har vi erfaret, at disse synsdiagnoser og specielt de
synsmaessige konsekvenser af diagnoserne i mange tilfeelde ikke er kendt af det personale, som er ansvarlige for
den daglige tilrettelaeggelse af miljgbetingelser. Det bevirker, at det ikke bliver muligt at tilrettelaegge leerings-
og udviklingsbetingelserne pa en sddan made, at synsfunktionen udnyttes p8 bedste m&de. Ligeledes er det
tydeligt, at den helt ngdvendige medicinske opfglgning af alvorlige synsnedszettelser er mangelfuld specielt pd
voksenomradet - ogsd i de voksenmiljger, der er specielt tilrettelagt for personer med medfgdt dgvblindhed.
Dette kan medfgre at sendrede synsbetingelser misforstds, og at forebyggelse af alvorlige fglgevirkninger af
mange af synsdiagnoserne ikke bliver foretaget pa rette tidspunkt.

Vi har desuden forsggt at kategorisere de identificerede dgvblindfgdte i kategorier, som beskriver synsfunktionen.
Disse vurderinger stgtter sig i hgj grad til resultaterne fra relevante medicinske undersggelser, udredninger af
synspaedagoger i amterne, psedagogiske observationer fra projektet og fra interviews med naerpersoner og
dgvblindekonsulenter. Vi har i databearbejdningen anvendt fglgende kategorier:

S1: Lettere svagsynet: Visus pd under 6/18

S2: Svagsynet: Visus pd 6/18 - 6/60

S3: Steerkt svagsynet: Visus pd 1/60

S4: Blind med lyssans

S5: Blind uden lyssans.

Disse kategorier er grove og hari mange tilfeelde kraevet en samlet vurdering, idet synsfeltudfald og gjenmotoriske

problemer ma indgd i en samlet vurdering. Her har det afggrende vaeret de paedagogiske observationer, der har
kunnet bidrage til en samlet vurdering.
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Det kan oplyses, at bgrn med kortikale synsproblemer derfor ofte er bedgmt som svagsynede og staerkt
svagsynede dels ud fra resultatet af tellertest og ud fra det faktum, at synet ofte anvendes funktionelt, selvom
synsopmaerksomheden ofte er meget kort og sporadisk. Kun i ganske fa tilfaelde er personer med CVI bedgmt
efter kategorierne S4 og Sb5.

Dovblindfedtes synsfunktion

Antal %
S1 12 6,7
S2 57 31,7
S3 43 23,9
S4 32 17,8
S5 36 20,0
Total 180 100,0

Incl. dgde i projektperioden

Figur 20

Som det fremg@ af ovenstdende tabel fungerer 68 som helt blinde. 57 er svagsynede og 43 stzerkt svagsynede.
En gruppe pa 12 opfylder ikke det formelle krav til betegnelsen svagsynet for registrering i synsregisteret. Det
drejer sig fgrst og fremmest om personer, der enten har en progredierende gjenlidelse, eller som har store
gjenmotoriske eller balancemaessige problemer, der kan blande sig i den reelle synsfunktion.

3.3.5 Populationen - horediagnoser, horenedsaettelsens omfang og funktion

Ikke helt uventet viste det sig i undersggelsen, at hgrelsen er vanskeligere at udrede end synet. Mange af
de medicinske oplysninger, vi har fiet, har derfor veeret mangelfulde, bdde hvad angdr hgrediagnose og
egentlig hgrestatus. Vi har dog forsggt at give et billede af hgrestatus pd samtlige dgvblindfadte suppleret med
paedagogiske observationer, uformelle hgreprgver og interview med naerpersoner og dgvblindekonsulenter. Med
disse forbehold har vi fundet fglgende:

59 af de 180 dgvblindfgdte har ikke faet stillet en medicinsk hgrediagnose. De gvrige hgrediagnoser er som
fglger (parentesen angiver antal personer med denne diagnose):

Rubella (37)

Genetisk (27)

Iltmangel (12)

Meningitis (10)

Falger af mellemgrebetaendelser (9)
CHARGE Association (8)
Cytomegalovirus (5)
Encephalitis (3)

Misdannelser i ydre gre (2)
Misdannelser i mellemgret (2)
Gulsot (1)

Medicinskader (1)
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Desuden har vi forsggt at kategorisere hgrelsen pd to omrader: objektivt (H) og funktionelt (h). Den fgrste
kategori kaldes store H og bestdr af fire kategorier, som beskriver, hvor omfattende et hgretab personen
vurderes at have. Den anden kategori kaldes lille h og bestdr ogsa af fire kategorier, der er udtryk for personens
funktionelle brug af hgreresten. Fglgende kategorier er anvendt for at beskrive hgretabets omfang:

H1 Mindre hgretab: 45 dB og derunder (25dB regnes indenfor normalomradet)
H2 Middelsveert hgretab: Fra 46 -70 dB

H3 Sveert hgretab: Fra 71 - 90 dB

H4 Dgv: Hgretab over 91 dB

Dovblindfodtes horestatus kombineret med aldersfordeling

Funktionel horelse
H1 H2 H3 H4 Total
0-6 1 8 8 8 25
7-18 4 20 12 9 45
19-23 0 9 4 0 13
24 -34 3 12 11 6 32
35 eller mere 6 21 19 19 65
Total 14 70 54 42 180
Figur 21

Af tabellen fremgdr det, at 14 personer har et mindre hgretab (H1). Et hgretab af en sddan stgrrelse ville
saedvanligvis ikke fa alvorlige konsekvenser for sprogudviklingen, hvis det optrédte alene. Som det ses senere,
har bdde de kognitive potentialer og synsnedsaettelser stor betydning for den funktionelle brug af hgrelsen. De
gvrige hgrenedsaettelser fordeler sig sdledes: Middelsveert hgretab: 70. Sveert hgretab: 54. Dgv: 42. Den stgrste
gruppe - 70 ud af 180 personer - har et hgretab mellem 46 og 70 dB. 54 personer har et hgretab, som ligger
mellem 71 og 90 dB, og 42 har et hgretab som er stgrre end 90 dB. Det er ikke muligt ud fra de medicinske
hgrepapirer, vi har modtaget i forbindelse med undersggelsen, at afggre om det faktum at de stgrste hgretab
findes i voksengruppen ogsd skyldes, at nogle hgretab har veeret progredierende. Det kan oplyses at Rubella
populationen findes i alle ovennavnte kategorier.

For at fa et helt billede af konsekvenserne af disse hgretab har vi tilfgjet endnu en kategori: lille h, som viser den
funktionelle brug af hgrelsen. Hvis hgreapparat anvendes er dette anvendt ved bedgmmelsen.

h 1: Bruger hgrelsen funktionelt til omverdensforstaelse/forflytning, kommunikation og sprog
h 2: Bruger hgrelsen funktionelt til omverdensforstaelse/forflytning og kommunikation

h 3: Bruger hgrelsen til omverdensforstaelse/forflytning

h 4: Ingen funktionel brug af hgrelsen

Dovbli tes hgrestatus k bineret med
funktionel hgrelse
Funktionel horelse
h1 h2 h3 h4 Total
H1 3 8 2 1 14
H2 12 33 10 15 70
H3 7 16 6 25 54
H4 0 4 0 38 42
Total 22 61 18 79 180
Figur 22

Figur 22 viser kombinationen af objektivt hgretab (H) og funktionel udnyttelse af hgrerest (h). Hvis vi ser
pa grupperne H1 - H4, ses der store variationer omkring, hvad hgreresten funktionelt kan anvendes til. Hos
mennesker med medfgdt dgvblindhed er der ikke altid en logisk sammenhang mellem det en person kan
bruge sin hgrelse til og selve hgretabet. Totalt set fungerer 79 som dgve (h4), selvom om kun 38 af disse
har et hgretab der er stgrre end 90 dB. 18 personer anvender hgrelsen til omverdensforstdelse og forflytning
(h3). For 61 personer har hgrelsen udover omverdensforstdelse og forflytning bade en motiverende og en
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betydningsbaerende funktion i kommunikationen (h2), heraf 4 personer som objektivt set er dgve. 22 personer
anvender hgreresten funktionelt til at forstd sprog og eventuelt til selv at udtrykke sig med talesprog (h1). Ikke
overraskende geelder det fgrst og fremmest for 15 personer med hgretab under 70 dB ((H1 og H2). Det er dog
mere bemeaerkelsesvaerdigt, at 7 personer med hgretab mellem 71 og 90 dB (H3) anvender hgrelsen til talesprog

(h1).

Det siges ofte, at synet tryner de gvrige sanser. Det er noget man som normalt seende/hgrende ofte kan
iagttage hos sig selv. Hos mennesker med medfgdt dgvblindhed kan det i vores sammenhaeng vaere interessant
at se, pd hvilken made de to fjernsanser kan stgtte eller ikke stgtte hinanden. Vi vil derfor i dette afsnit prgve
at se, om graden af synsnedszettelse spiller ind p& den enkelte persons mulighed for funktionelt at udnytte en
eventuel hgrerest.

Dovblindfodtes horestatus kombineret med hore- og synsfunktion

Funktionel hgrelse
HA1 H2 H3 H4
Funktionel horelse Funktionel horelse Funktionel horelse Funktionel horelse
h1 h2 h3 h4 h1 h2 h3 h4 h1 h2 h3 h4 h1 h2 h3 h4
Antal| Antal| Antal[ Antal| Antal| Antall Antal[ Antal] Antal| Antal| Antall Antal| Antal| Antall Antalf Antal
$1 0 0 0 0 4 0 0 0 2 1 1 1 0 0 0 3

S2 1 0 0 0 5 10 4 7 2 8 2 9 0 1 0 8

S3 0 3 1 0 1 8 4 4 0 3 2 4 0 2 0 11

S4 0 4 1 1 2 7 1 1 0 3 0 4 0 1 0 7

S5 2 1 0 0 0 8 1 3 3 1 1 7 0 0 0 9

Total 3 8 2 1 12 33 10 15 7 16 6 25 0 4 0 38
Figur 23

Med figur 23 vil vi forsgge at se, hvorvidt synsnedsaettelsens omfang har betydning for funktionel brug af
herelsen. Af de 22 som bruger hgrelsen bdde til omverdensforstdelse og sproglig kommunikation (h1) er 7
blinde (S4 og S5) eller har god synsrest (14 har synsfunktion S1 og S2). Dette sammenholdt med figurens
gvrige muligheder for talkombinationer bestyrker tidligere praktiske observationer og hypoteser om, at hvis
synsfunktionen kraever mange ressourcer er det vanskeligt ogsa at anvende hgreresten optimalt. Disse tal kan
ikke afslgre den sporadiske brug af syn og hgrelse, og at de to sanser sjaldent anvendes samtidigt, som det
forekommer i mange situationer for personer med medfgdt dgvblindhed.

Sandsynligheden for funktionel udnyttelse af selv sma hgrerester gges, safremt der anvendes en eller anden
form for hgreteknisk hjeelpemiddel. I en undersggelse gennemfgrt af VCDBF viste det sig, at stort set alle voksne
devblindfedte har fdet ordineret et hgreapparat samtidig med diagnosticeringen af deres hgrenedsaettelse.
Ud af 50 personer, som havde f3et ordineret et hgreapparat, var der kun 16, som fortsat anvendte dette.
Undersggelsen viste bl.a. at der var en sammenhang mellem fortsat brug af hgretekniske hjselpemidler og
den type botilbud, den enkelte befinder sig i. Jo laengere vaek man kommer fra deciderede dgvblindebotilbud,
jo mindre er sandsynligheden for fortsat anvendelse af hgreapparat. Dette hanger formentlig sammen med,
at personalet de padgeeldende steder ikke har kendt nok til betydningen af et hgreteknisk hjselpemiddel.
(Aldringsprocesser og senmanifestationer, 2003).

Lyd er som bekendt meget andet og mere end sprog. Nar en person derfor behandles for sin hgrenedsaettelse
med et hgreteknisk hjalpemiddel, er det vigtigt at huske, at der er mange andre kvaliteter ved lydoplevelser
end sprog. Et hgreteknisk hjaelpemiddel kan bl.a. stgtte opmaerksomheden omkring lyde i omgivelserne, give
retningsorientering og derigennem fremme tryghed og oplevelsen af livskvalitet. Vi vil se om den tendens
VCDBFs tidligere undersggelse har vist, stemmer overens med resultaterne i kortleegningsprojektet.
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Bruges hgrehjaelpemiddel?
Ja Nej Ejoplyst
Funktionel hgrelse Funktionel hgrelse Funktionel hgrelse
H1 H2 H3 H4 H1 H2 H3 H4 H1 H2 H3 H4

Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal | Antal
0-6 0 8 7 7 0 0 1 1 1 0 0
7-18 2 18 11 5 2 1 1 4 0 1 0 0
19-23 0 7 3 0 0 2 1 0 0 0 0 0
24 -34 1 5 6 1 1 6 5 5 1 1 0 0
35 eller mere 0 9 8 4 6 10 8 13 0 2 3 2
Total 3 47 35 17 9 19 16 23 2 4 3 2

Figur 24

I figur 24 vises anvendelsen af hgreteknisk hjaelpemiddel set i forhold til hgrenedszettelsens omfang og
personens alder. For en mindre gruppe (2 bgrn og 9 voksne) har vi ikke faet de relevante oplysninger. Figur
24 viser, at 22 smabgrn og 36 skolebgrn anvender hgreapparater i det daglige. Kun 2 smabgrn og 8 skolebgrn
anvender ikke hgreapparat. Nar det gaelder voksengruppen er forholdet som ventet meget anderledes. Ser vi
f. eks. pa gruppen over 35 &r, anvendes hgreapparat blot af 21 ud af en total gruppe pa 65. I voksengruppen
er antallet af personer, der ikke anvender hgreapparat folgende: 19 - 23 &r: 3, 24 - 34 ar: 17 og over 35
ar: 36. Tallet er stigende med alder. Disse tal indikerer klart, at den tidligere diagnosticering af hgretab, som
i dag sker for de fleste bgrn, og ikke mindst den deraf mere malrettede paedagogisk opfglgning i bgrne- og
ungdomsgruppen har givet resultat.

Endelig har projektet givet lidt information omkring erfaringer med de fgrste Cochlear implanterede (CI)
dgvblindfgdte bgrn i DK. Kort fgr og under projektperioden har der veeret fire dgvblindfgdte bgrn, som er blevet
cochlear implanteret. De fire bgrn er i det foranstdende beskrevet som hgreapparatbrugere og er vurderet ud fra
den hgrestatus og hgrefunktion de havde pa tidspunktet for vores kontakt med dem. Derudover er en tre &rig
blevet opereret kort efter vores opggrelse. Der er derfor endnu ingen erfaringer fra dette barn.

Cochlear implantat er en ny mulighed for dgvblindfgdte bgrn. Vi har pr 01.05.04 lavet en status over de
aktuelle fire bgrn, og over hvilke resultater man p8 nuvaerende tidspunkt ser af implantatet. De fire bgrn
med medfgdt dgvblindhed er mellem fem og otte 8r. Tre er opererede som firedrige og en som seksarig.
Dgvblindekonsulenterne oplyser, at de tre der blev opereret som firedrige, alle far udbytte af hgrelsen i
forbindelse med omverdenforstaelse/forflytning og kommunikation, mens kun den ene af de tre forstar konkrete
talte ord. Alle tre har faet en forbedret lydproduktion, og en efterligner pa nuvaerende tidspunkt enkelte ord.
For den sidste af de fire, der blev opereret som seksarig, synes der ikke at veere en vaesentlig effekt af cochlear
implantatet.

Disse resultater samt resultater fra tilsvarende udenlandske CI opererede er lovende for dgvblindfgdte bgrn, idet
lydpavirkning der resulterer i kontakt og interesse for omverdenen vil have stor betydning for denne gruppe.
Alderen p§ de dgvblindfgdte bgrn, som indtil nu er opereret er hgjere, end den alder der anbefales for dgve
bgrn. Fra dette omrade ved vi, at den bedste effekt opnds, hvis dgve bgrn opereres inden for de forste to levear.
Erfaringer fra Finland og Sverige med yngre CI opererede dgvblindfgdte bgrn viser, at et enkelt dgvblindfgdt
barn har f3et taleforst3else, men ingen dgvblindfgdte bgrn har indtil nu udviklet talesprog efter en CI operation.
Generelt tyder disse erfaringer pa, at en meget tidlig diagnosticering af hgretab hos dgvblindfgdte vil veere
afgerende for mulighederne for at fa optimal effekt af CI.
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3.4 Overvejelser vedrorende afgransning til andre
funktionsnedsaettelser

Da medfgdt dgvblindhed resulterer i mange yderst komplekse og sammensatte problemstillinger, og da
identifikation af funktionsnedszettelsen ngdvendigvis ma ske tveerfagligt og pd et funktionelt grundlag, vil
processen ofte vaere tids - og ressourcekraevende. Der kan ligeledes veere store udfordringer forbundet med
at afgraense personer med medfgdt dgvblindhed fra personer med andre funktionsnedsaettelser, som kan have
feellestreek med medfgdt dgvblindhed.

3.4.1 Personer fra tilgraansende handicapomrdder som fir dovblindeservice
I kapitel 1 viste vi, at 130 personer fik service fra dgvblindesystemet. Af disse var de 22 ikke dgvblindfgdte, men
tilhgrte forskellige andre tilgreensende handicapgrupper.

Ej dovblindfadte, som modtager service fra landsdaekkende
tilbud kombineret med alder og kerne-/greensegrupper

Gruppering
G2 G3 G4
G1 Dove med Blinde Syns- og G5
Multifunktions- syns- med hare- hare- Davblind-

hzemmede problemer | problemer | problemer blevne Total

Antal Antal Antal Antal Antal Antal
0-6 0 0 0 2 1 3
7-18 2 0 1 1 3 7
19-23 2 2 1 0 0 5
24 - 34 1 1 2 0 1 5
35 eller mere 2 0 0 0 0 2
Total 7 3 4 3 5 22

Figur 25

Betegnelserne G1, G2, G3, G4 og G5, som anvendes i figur 25, er beskrevet i afsnit 3.3.2. Oversigten viser, at
der for alle 22 personer er tale om omrader, som kan vaere en del af/greenser op til gruppen af dgvblindfadte.
10 af de 22 personer er bgrn. 4 af disse (G5) er bgrn, som erhverver dgvblindhed senere i livet. Tilbud til denne
gruppe bgrn er i dag en officiel del af konsulenttjenesten ved Dgvblindecentret. De 6 gvrige bgrn fik service pd
kortlaegningstidspunktet. De var alle i en undersggelsesperiode pa et halvt &r i konsulentafdelingen for dgvblinde
og er siden blevet identificeret som ikke dgvblindfgdte. De fir sdledes ikke dgvblindeservice i dag.

12 unge og voksne over 18 &r fik service uden at vaere dgvblindfgdte. 10 af de 12 personer er i aldersgruppen
19 - 34 3r. Dette forholdsvis store tal i netop denne aldersgruppe kunne veere et resultat af den bredere
identifikationspraksis i 80‘erne. I alt 7 unge og voksne er betegnet som personer med multifunktionsnedszette
Iser. Grunden til at de i dag ikke kan identificeres som dgvblindfgdte, er at der hos disse personer ikke er tale
om en reel hgrenedsattelse. 3 personer er dgve med yderligere funktionsnedszettelser. I disse 3 tilfaelde er
personens synsproblemer ikke vurderet til at vaere sa alvorlig, at der er tale om dgvblindhed. 4 er blinde med
yderligere funktionsnedseettelse. De har alle normal hgrelse, men er afhangige af taktil kommunikation. 3 har
syns - og hgreproblemer - dog ikke i et sadant omgang, at der er tale om dgvblindhed.

Folgende geelder for de 12 ikke dgvblindfgdte personer over 18 8r, som fik dgvblinde service:

1 voksen med erhvervet dgvblindhed far grundet specielle forhold service fra konsulentafdelingen. 3 far
konsulenttjeneste for voksne. Denne rddgivning har ofte givet service til ikke dgvblindfgdte personer med
specifikke behov. 1 fik vejledning fra konsulentafdelingen for dgvblinde bgrn og var 19 &r, da sagen afsluttedes,
vedkommende far ikke laengere service for dgvblinde. De gvrige syv far deres service p& Dgvblindecentret i
Aalborg. De har alle meget specifikke behov, der bedst tilgodeses indenfor servicesystemet for dgvblinde. For de
6 personer var det kendt af bdde det landsdaekkende system og af det kommunale og amtslige system, at disse
personer ikke var dgvblindfgdte. Man har dog skgnnet, at deres behov bedst blev tilgodeset indenfor service
for dgvblinde. For den sidste person gaelder det, at synsfunktionen har udviklet sig i positiv retning, sdledes at
personen i dag pa trods af sine meget specifikke behov ikke lzengere kan betegnes som dgvblind.
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Funktionel identifikation sker ud fra den eksisterende kundskab om dgvblindhed og ud fra tidens metoder for
udredning. Den omfatter de metoder, som til enhver tid er tilgaengelige for medicinske undersggelser samt de
metoder, der anvendes for bedst at kunne udrede funktionelle aspekter ved medfgdt dgvblindhed. Som beskrevet
i afsnit 3.2 har procedurerne for identifikation Igbende veeret under udvikling for at blive mere og mere praecise.
Procedurer for identifikation af medfgdt dgvblindhed vil derfor ogsd fremover aendres i takt med, at sdvel det
medicinske som de paedagogiske/psykologiske kundskabsomrdder og metoder videreudvikles. De fire omrader,
som kan vaere vanskelige at afgraense i forhold til funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed er:

o Dgve/hgrehaemmede med yderligere funktionsnedsaettelse
o Blinde/svagsynede med yderligere funktionsnedsaettelse

o Personer med syns - og hgrehaamning

. Multifunktionshaemmede.

Samtidig viser kortlaegningsprojektet tydeligt, at det er indenfor de fagmiljger, som betjener personer fra de
omtalte fire omrader, at de ny identificerede dgvblindfgdte far deres service. Udover disse omrader drejer det
sig om omrader, der betjener psykisk udviklingshaammede, idet antallet af personer, der har eller erhverver sig
alvorlige syns og/eller hgrehaemninger er langt stgrre i denne gruppe end i normalbefolkningen (Parving, 1989
og Warburg, 1999).

3.4.2 Afgreaensning til dove/horehaemmede med yderligere funktionsnedsaettelse

For de personer, som graenser op til dgveomrddet, er problemstillingen om synsfunktionen er s& haemmet,
at vi stdr overfor en dgvblindeproblematik, eller om habiliteringen uden problemer vil kunne tilgodeses
indenfor dgveomradet. For langt den stgrste del af denne gruppe vil der vaere tale om visuel kommunikation
(tegnsprog). Det vil derfor vaere helt ngdvendigt at analysere, hvilke begraensninger synsnedsaettelsen seetter i
kommunikationen, og vurdere om taktil stgtte p& en eller anden m&de kan bedre kommunikationen kvalitativt
og kvantitativt. Hvis der i disse tilfaelde ikke kompenseres for den nedsatte synsfunktion, vil der veere risiko
for, at dove med synsproblemer af et vist omfang kommer til at fungere kommunikativt pd et funktionsniveau,
som ligger vaesentligt under personens iboende kognitive potentialer. Udover at stgtte kommunikationen taktilt
vil det ogsd vaere ngdvendigt at supplere med tekniske hjselpemidler og ikke mindst skabe forstdelse for de
alvorlige konsekvenser, synsproblemer skaber i komplekse situationer. Dgve med alvorlige synsproblemer kan
ikke fglge med i en tegnsprogskommunikation mellem flere personer. Det vil derfor veere en af de konkrete
situationer, som afslgrer dgvblindhed. Personer med medfgdt dgvblindhed vil ikke kunne fglge en tegnsproglig
kommunikation mellem flere medmindre der kompenseres taktilt, med betydeligt nedsat tempo og med
kontinuerlige visuelle pegeanvisninger mod dem, der kommunikerer. Hvis dette ikke sker, vil den dgvblindfgdte
kun opfatte fragmenter af det, der kommunikeres om. Mange personer med medfgdt dgvblindhed i denne
gruppe vil ofte fa det mest optimale tilbud i devegrupper med stgtte og vejledning fra konsulentsystemet for
dgvblinde.

3.4.3 Afgreensning til blinde/svagsynede med yderligere funktionsnedsaettelser

Den anden gruppe, som dgvblinde greenser op til, er blinde/svagsynede med yderligere funktionsnedsaettelser.
Her er det ikke muligt blot at bruge kriteriet om anvendelse af de taktile sanser til udvikling af kommunikation,
idet mange blinde/svagsynede med yderligere funktionsnedsaettelse vil have behov for en eller anden form for
taktil stgtte. Det ma derfor ogsd i hgj grad bero pa en vurdering af den funktionelle hgrelse. Det er vaesentligt
at vurdere, hvilken betydning et hgretab har i forhold til savel forflytning som til udvikling af sociale og
kommunikative kompetencer. Det ma pointeres, at selv et mindre hgretab kan have en alvorlig konsekvens
for en blind person, ikke mindst i alle de daglige situationer, hvor lytteforholdene ikke er optimale. Indenfor
denne gruppe findes der personer, som pa trods af gode kognitive potentialer og normal hgrelse ikke udvikler
et talesprog, og som med specialviden om udvikling af taktil kommunikation ville have mulighed for at udvikle
taktilt tegnsprog. Disse personer har behov for den specialviden, som findes indenfor dgvblindeomradet, men
er ifglge definitionen og kriterierne for identifikation ikke dgvblinde. Der har altid veeret tradition for, at en del af
disse personer af det amtslige system visiteres til det centrale tilbud for dgvblinde uden dog at vaere identificeret
som dgvblinde.
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3.4.4 Afgreensning til personer med syns - og hgrenedsaettelse

Langt de fleste personer, der har en kombineret syns - og hgrenedseettelse, vil ikke fremvise de karakteristiske
treek pa dovblindhed. Undersggelsen har dog imidlertid tydeligt peget p&, at netop personer med alvorlige syns-
og hgrenedseettelser, og som reelt er dgvblinde, ikke af omgivelserne opfattes som dgvblinde. Dette haanger
dels sammen med, at dgvblindheden hos disse personer vil optraede meget forskelligt, alt efter hvilken situation
den pdgeeldende observeres i. Desuden er der stor forskel pd at tilegne sig ny viden og dermed ogsa tilegne
sig kommunikation med en kombineret sansehaemning og at genkende ting, man i forvejen har forstdet eller
sproglige elementer, som man allerede anvender aktivt. Hvis personen samtidig har kognitive eller motoriske
begraensninger vil dette afgjort pavirke konsekvenserne af syns- og hgrenedszettelserne i negativ retning.

Kommunikationssituationer viser tydeligst om dgvblindhed er til stede i de enkelte tilfeelde. Fglgende
observationsholdepunkter kan anvendes for at afggre om dgvblindhed er til stede (det er ofte ngdvendigt at
supplere de direkte observationer med videoanalyse):

Kommunikation fra partneren opfattes sporadisk.

Haendelser og miljger, hvor meget sker samtidig, opleves som kaotiske og usammenhangende og medfgrer
derfor ofte stress med deraf fglgende aggressivitet eller passivitet.

Syn og hgrelse anvendes ofte enkeltvis, og hvis de optraeder samlet kan den ene sans ikke kompensere for den
anden. Eksempelvis kan mundaflaesning ikke stgtte en vanskelig forstdelig tale.

De fysiske miljgbetingelser m& vaere optimale for at kommunikation skal vaere mulig over afstand.

Personen undg%r eller treekker sig ofte fra sociale sammenhange, hvor mange er sammen.

Mange pauser er pakraevet pd grund af det kreevende sansearbejde.

Personer sgger selv taktil stgtte, hvis dette er fysisk muligt.

Kommunikationssituationer gges kvantitativt og kvalitativt, hvis partneren laegger tilrette for taktil stgtte.

3.4.5 Afgreensning til multifunktionshaeemmede

For de multifunktionsheemmede vil afgraensningen blive en vurdering af, om de funktionelle problemer
pd syn og hgrelse skyldes specifikke syns- og hgreproblemer, eller om de snarere hanger sammen med
alvorlige hjerneskader. Udover de medicinske og funktionelle vurderinger, vil det her ofte veere ngdvendigt
at igangsaette malrettede tiltag, som bygger pa de kropslige og taktile sanser, men som samtidig forsgger at
skabe gode betingelse for at udnytte og udvikle syns- og hgresansen. Erfaringer fra projektet viser, at naesten
alle i denne gruppe har en alvorlig synsnedszettelse ofte pa8 grund af kortikale synsproblemer (CVI), men at
hgrelsen i mange tilfeelde kommer til at fungere som den staerkeste sans, efter at samspil og kommunikation
er etableret og udviklet. For en mindre gruppe vil der dog reelt veere tale om en kombineret sansenedsattelse
og dermed medfgdt dgvblindhed. I mange tilfeelde far denne gruppe relevante tilbud i paedagogiske tilbud for
multifunktionsheemmede med bistand fra dgvblindekonsulent.
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3.5 Afsluttende bemaerkninger

Dette kapitel viser, at drsagerne til medfegdt devblindhed er mangfoldige og ofte meget komplekse. Kapitlet
har ogsd dokumenteret, at gruppen af mennesker med medfedt devblindhed er meget heterogen, og at
heterogeniteten i hgj grad ogsd gaelder den made, hvorpa de enkelte personer fungerer.

Beskrivelsen af den nuvaerende population af personer med medfgdt dgvblindhed i Danmark peger pd behovet
for meget forskellig service. Vi vil afslutningsvis pege p& et par paedagogiske og diagnosticeringsmaessige
forhold, hvor en bedret praksis kan vaere med til at forbedre de eksisterende tilbud. (Med hensyn til forslag til
forbedringer se ogsa afsnit 4.4 og 4.5).

e Heterogeniteten bevirker, at de enkelte grupper af dgvblindfgdte vil have behov, der er meget forskellige.
Servicebehov og konkret servicetilbud ma derfor vurderes individuelt.

e Servicebehovet kan zndre sig over tid. Behovet m& hele tiden ses i forhold til omfanget af den enkeltes
sansehaemninger, den enkeltes kognitive potentialer og gjeblikkelige udviklingsstatus. Det vil derfor vaere
ngdvendigt Isbende at vurdere, om den enkelte devblindfedtes paedagogiske tilbud er det optimale bade set i
forhold til den kommunikative udvikling og i forhold til eventuelle sansemaessige/motoriske a&ndringer.

e Identifikationsprocessen er for mange dgvblindfgdte kompliceret og langvarig. Der forudsaettes en flerfaglig
indsats, hvor en reekke forskellige faggrupper samarbejder i teams. Et nationalt udredningsteam kan sikre bade
kvalitet og udvikling af selve arbejdet med identifikation af medfgdt dgvblindhed.

¢ Identifikationsprocessen for voksne, der er mistaenkt for at have funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed,
er mindst lige s& omfattende og ressourcekraevende som den proces, der anvendes pad bgrneomradet. Der bgr
findes ekstra ressourcer til dette, sa konsulentsystemet for voksne dgvblindfadte kan Igse denne opgave.

e De medicinske og paedagogiske udredninger af syn og hgrelse er for personer med alvorlige funktionsnedsaettelser
meget mangelfuld stort set overalt i Danmark. Det gaelder for personer med medfgdt dgvblindhed, men maske
i endnu hgjere grad for personer med andre alvorlige og sammensatte funktionsnedsaettelser. Der bgr vaere
mulighed for kontrolundersggelser med jaevne mellemrum ogsa for disse befolkningsgrupper.

Beskrivelserne af den nuvaerende population viser, at tidlig og tilstreekkelig god service over tid har en afggrende
betydning for mennesker med medfgdt devblindhed. Der er i mange ar behov for mange veluddannede
personaleressourcer. De samlede ressourcer ma anvendes differentieret i forhold til den enkelte dgvblindfgdtes
syns- og hgrenedsaettelse. En enkelt gruppe dgvblindfgdte: de der er helt dgve og helt blinde, har livet igennem
behov for meget specifikke servicetilbud samt omfattende og flere ressourcer, hvis de skal have samme mulighed
for oplevelser, som andre dgvblinde. Det er vores erfaring, at dette glemmes flere steder i dag.

Undersggelsen har ikke kunnet finde frem til alle danske dgvblindfgdte, men har i de enkelte amter skabt
s& megen opmaerksomhed og s& stor forstdelse for denne lille og meget specielle gruppe, at flere personer
som skal identificeres efterfslgende er dukket op. Tidlig identifikation af malgruppen synes fremover at blive
intensiveret i mange danske amter. Tilgangen til bgrneomrddet er bdde under og efter kortlaegningens afslutning
gget betydeligt, s& der i dag visiteres flere bgrn til afdelingen pr &r i forhold til tidligere.
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M Projektets folgevirkninger og perspektivering

Udover selve kortleegningen af antal dgvblindfgdte i Danmark har projektet givet en reekke informationer om
populationen, som bl.a. har bidraget til en yderligere vidensindsamling omkring et mere nuanceret klinisk
billede. Disse informationer er omtalt i kapitel 3. Der har herudover vaeret en raekke andre sideeffekter som f.
eks. udvikling af nye ideer til fremtidig organisering af service til dgvblindfgdte. Vi vil komme naermere ind pa
disse forhold i dette kapitel.

En raekke af de fglgevirkninger, som projektet har medfgrt og kan medfgre i amterne, blev antydet allerede i den
rapport, som udarbejdedes efter gennemfgrelsen af pilotprojektet i Arhus Amt. Den tveerfaglige arbejdsgruppe
i Arhus Amt, som bestod af amtslige konsulenter og VCDBFs projektmedarbejdere droftede Igbende forskellige
muligheder for forbedring af eksisterende samarbejdsformer samt de tilbud, der var til rédighed for dgvblindfgdte
og de professionelle omkring dem. De emner, der primaert fokuseredes pa, var etablering af et sikkerhedsnet
vedrgrende tidlig diagnosticering, etablering af dgvblindefaglige miljger, efteruddannelse samt faglig supervision.
Der er siden gjort gode erfaringer i Arhus Amt pd en raekke af disse omr&der. Disse erfaringer er efterfolgende
blevet formidlet videre til de gvrige amter, efterhdnden som kortlaegningen er kommet i gang.

4.1 Fplgevirkninger i amterne

Projektet har forlgbet over en periode pd 12 - 24 maneder i hvert amt. Det tvaeramtslige og tvaersektorielle
samarbejde mellem de amtslige konsulenter, Dgvblindecentrets konsulenter og VCDBFs projektmedarbejdere har
undervejs i projektet bidraget til udviklingen af et godt kendskab til hinandens arbejdsomrader. Samarbejdet har
desuden vaeret baseret pa stor gensidig respekt og tillid, hvilket vil f& betydning for det fremtidige samarbejdes
kvalitet, fleksibilitet og effektivitet.

For de personalegrupper i praksismiljgerne, som har givet sig tid til at udfylde spgrgeskemaet i materialets
screeningsdel, har selve det at udfylde skemaet skabt en stgrre forstdelse for og indsigt i eleven/beboeren
og de sammensatte vanskeligheder, som denne person aktuelt stdr i. Personalet er gennem udfyldelse af
sporgeskemaet og konkret deltagelse i paedagogiske observationer blevet mere opmaerksomme pa sanserne,
konsekvenserne af sansetab og disses betydning for kommunikation. Forskellige personalegrupper har benyttet
sig af muligheden for at deltage i det todages kursus om sansetab og kommunikation, som VCDBF har afholdt
som afslutning pa kortlaegningen i de enkelte amter.

Set ud fra et efteruddannelsesmaessigt synspunkt har amternes egne konsulenter gennem de faglige drgftelser
i projektgruppens mgder haft mulighed for at udvikle en stgrre faglig indsigt i konsekvenserne af medfgdt
devblindhed. So fglge heraf vil de fremover vaere bedre i stand til at forstd betydningen og ngdvendigheden af,
at dgvblindfgdte bliver mgdt som dgvblinde af deres omgivelser. Mange af de amtslige konsulenter har givet
udtryk for, at det har vaeret spaendende at vaere med i projektet, og at den viden de har fiet, ogs8 kan anvendes
til andre tilgraeensende handicapomrdder i amtet. Der er givet udtryk for stor interesse for at f& stgrre viden og
erfaring med at observere personer med sammensatte funktionsnedsaettelser. Der har i denne sammenhaeng
vaeret stor interesse for de detaljerede metoder, som anvendes pa dgvblindfgdte omrédet omkring udredning
af sansernes brug i forhold til samspil og kommunikation. De amtslige konsulenter har givet udtryk for, at disse
metoder ogsa kan anvendes i forhold til en bredere malgruppe. Der er i hvert amt udleveret et antal eksemplarer
af materialet “Identifikation af Medfgdt Dgvblindhed”.

Det er vores erfaring, at der i mange amter er udviklet en stgrre forstdelse for medfgdt dgvblindhed og
dgvblindfgdtes meget forskellige behov. I nogle amter ser vi i dag, at der opbygges rutiner for at imgdekomme
behovet for tidlig diagnosticering. Et af de synlige treek omkring opbygning af nye rutiner er en intensivering af
samarbejdet mellem de amtslige syns- og hgrekonsulenter. Projektet har saledes medfgrt en stgrre forstdelse
for, at der i amtet skal opbygges rutiner for syns- og hgreundersggelser, nar det ene af sansetabene allerede
forefindes. Som fglge af den ggede opmaerksomhed har vi fet anmodninger om udredning af flere personer, efter
at selve projektet ellers officielt var afsluttet i amtet. Disse anmodninger er specielt kommet p& bgrneomradet
og haenger sammen med en gget bevidsthed omkring vigtigheden af tidlig diagnosticering.
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Den forggede viden i amtsligt regi om funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed har fgrt til, at en del amtslige
konsulenter gerne ser, at der udvikles en tvaerfaglig samarbejdsmodel mellem den amtslige myndighed og
det landsdaekkende konsulentsystem ved Dgvblindecentret. En konkret fglgevirkning af projektet er derfor,
at der i nogle amter er blevet etableret et mere formaliseret samarbejde mellem det amtslige system og det
landsdaekkende konsulentsystem. I forbindelse med etableringen af de nye netvaerk er det vigtigt fra starten
at fa de relevante faggrupper repraesenteret og fa beskrevet samarbejdets indhold szerligt med henblik pd at fa
skabt et s& effektivt og finmasket system som muligt.

De nye amtslige dgvblindenetvaerk p& konsulentniveau kan vaere basis for konkret samarbejde og kontinuerlige
faglige drgftelser mellem det amtslige og det landsdaekkende system. Der tegner sig som fglge af kortlaegningen
to typer af dgvblindenetvaerker. For de amtslige medarbejdere og dgvblindekonsulenterne har de nyetablerede
netveerker betydet et stgrre kendskab til hinanden og dermed ogsd udvikling af en stgrre gensidig 8benhed og
tillid.

Den ene type netveerk er etableret p8 voksenomradet i en reekke amter. Der er tale om paedagogiske
dgvblindenetvaerk, hvor dgvblindekonsulenten p8 voksenomrddet er tovholder. Det paedagogiske
dgvblindenetvaerk har professionelle, der selv arbejder med dgvblindfadte, som malgruppe. Formélet er at
stgtte det paedagogiske personale, der arbejder pd institutioner, hvor der kun er en eller to dgvblindfadte.

Som eksempel pd en anden type netvaerksdannelse mellem det amtslige og det landsdaekkende system kan
naevnes koordinerende netvaerk, som daekker syns-, hgre- og dgvblindeomrdet. Et af formalene med denne
form for konsulentnetvaerk er at udvikle et finmasket system, hvor nye dgvblindfgdte identificeres s tidligt som
muligt. I disse netvaerk kan der tages oftere og tidligere kontakt omkring enkeltsager, og i nogle tilfaelde kan en
undersggelsesperiode klares gennem det tvaerfaglige samarbejde i netvaerket. Det koordinerende netveerk vil
ligeledes kunne styrke det enkelte amts egen planlaegning af indenamtslige tilbud til dgvblindfgdte samt medvirke
ved en eventuel visitation af dgvblinde til det landsdeekkende tilbud pd bgrne-, unge- og voksenomradet.

For de amtslige medarbejdere og dgvblindekonsulenterne har de nyetablerede netvaerker betydet et stgrre
kendskab til hinanden og dermed ogsd udvikling af en stgrre gensidig abenhed og tillid.

I Arhus Amt er der i forbindelse med etableringen af koordineringsudvalget ogsa blevet udarbejdet vejledende
retningslinier for kontrolundersggelser af syn og hgrelse blandt voksne psykisk udviklingshaammede herunder
ogsd dgvblindfgdte, hvilket er en ny praksis. En raekke af de diagnoser, som kan medfgre medfgdt dgvblindhed,
indebaerer risiko for progredierende syns- og/eller hgretab. Det er derfor relevant ogsd i andre amter at afsaette
resurser og indbygge rutiner omkring kontrolundersggelser af syns- og hgrefunktionen hos voksne handicappede
i lighed med den praksis, der allerede findes p& bgrneomradet.

4.2 Foplgevirkninger i de landsdaekkende tilbud

Kortklaegningsprojektet har vaeret en stor udfordring for de landsdaekkende tilbud pd omradet dgvblindfadte.
Undersggelsen har samtidig vaeret nyttig, idet den har tvunget dgvblindeomradet til at saette kritisk fokus pd
egen praksis.

I Igbet af projektperioden er diskussioner af begrebet dgvblindhed dukket op utallige gange pd mgderne i de
forskellige amter. Selve betegnelsen ggr det vanskeligt for udenforstdende at forstd, at ogsd personer med
tilsyneladende brugbare syns- og hgrerester kan tilhgre gruppen af dgvblinde. P& officielle papirer og seerligt
i diverse skriftlige informationsmaterialer bgr det derfor overvejes at anvende falgende vending, nr begrebet
dgvblindhed skrives: Dgvblindhed - en funktionsnedsaettelse med kombineret syns- og hgrenedseaettelse.

Kortlaegningsprojektet har afdaekket et behov for bedre beskrivelser af de konkrete muligheder for service, som

udbydes af de landsdaekkende dgvblindeinstitutioner. Hvad er det for en konkret viden, der kan tilbydes herfra,
hvad er indholdet af servicen, og hvad koster det? I det landsdeekkende system findes der specifik viden om
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sanserne, kompensationsstrategier og en detaljeret viden om udvikling af multimodal kommunikation. Der er
behov for at styrke vidensformidlingen fra det landsdaekkende system, sdledes at der pd sigt kan opbygges
mere dgvblindefaglig viden i de amtslige tilbud p8 b&de bgrne- og voksenomradet. Der ma i disse tilbud vaere
de forngdne resurser og kvalifikationer til at anvende og udvikle tilstraekkelig kompetence i forhold til arbejdet
med dgvblindfgdte.

Som tidligere omtalt s& har kortlaegningsprojektet bevirket, at fagomradet har faet et grundlag for mere praecist
at kunne beskrive det kliniske billede, som de forskellige undergrupper i populationen repraesenterer. Via
projektet er der blevet udviklet en model, som kan illustrere denne mangfoldighed (se afsnit 3.3.4). Modellen
har veeret meget nyttig i forbindelse med arbejdet i de amtslige projektgrupper, idet den har kunnet illustrere
og tydeliggare kompleksiteten i denne sjeeldne funktionsnedseettelse.

Modellen, som ogsd angiver antal personer indenfor de forskellige undergrupper, kan i hgj grad stette
planlaegningen af de fremtidige tilbud p& bade kommunalt, amtsligt og landsdaekkende plan. De individuelle
behov, der er hos den enkelte dgvblindfgdte, kan aendres over tid, og det er derfor vigtigt at huske, at modellen
giver et gjebliksbillede. De amtslige netvaerk ma opdatere modellen i forhold til de individuelle behov og dermed
sikre, at den forbliver dynamisk. Uden kontinuerlig opdatering vil modellen kunne medvirke til yderligere
stigmatisering og fastholdelse af personer i de samme serviceydelser livet igennem.

Undersggelsen har gjort det klart, at behovet for differentieret service til de forskellige undergrupper ma
preeciseres mere og beskrives detaljeret. I denne sammenhaeng er det ogsd ngdvendigt at forholde sig til
personalenormeringen, hvor behovet vil vaere forskelligt, afheengig af hvilken undergruppe man tilhgrer. Det
stgrste livslange resursebehov ligger i falge vores erfaring hos gruppen af personer, som er helt dgve og helt
blinde.

Den landsdaekkende specialradgivning omkring dgvblindfgdte varetages af Dgvblindecentrets konsulentafdeling.
P& bgrneomradet er konsulentarbejdet objektivt finansieret og gives kun til bgrn, som efter en undersggelsesperiode
diagnosticeres som dgvblindfgdte. P& voksenomrddet kgber det enkelte amt en “konsulentpakke” med et
bestemt antal konsulentdage. Med det stgrre antal dgvblindfgdte, som kortlaegningsprojektet har medfgrt i det
enkelte amt, m& man tage stilling til, om man vil 2endre p& “"konsulentpakkens” indhold, sdledes at det forggede
antal dgvblindfgdte ogsd medfgrer et stgrre antal konsulentdage pr amt. Man m3 ligeledes forholde sig til, om
man gnsker at kunne individualisere rddgivningen i hgjere grad end resurserne giver mulighed for i dag.

Som udbyder af en landsdeekkende service m@ man veaere opmaerksom pa eventuelle behov for udvikling
af nye kompetencer i konsulentkorpset og blandt andre medarbejdergrupper. Man mé& ligeledes veaere mere
opmaerksom p& behovet for differentierede informationsmaterialer. Casebeskrivelser og videoklip af forskellige
typer dgvblindfgdte ville kunne stgtte forstdelsen for funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed. En bedre
forstdelse hos det landsdaekkende tilbuds samarbejdspartnere kan veere med til at sikre, at de pdgeeldende
far mulighed for at fa del i den allerede eksisterende service pd et sa tidligt tidspunkt som muligt. VCDBF ser
det som sin opgave at gd ind i arbejdet med en styrkelse af informationsdelen og en kvalitativ udvikling af
mulighederne for faglig formidling.

4.3 Folgevirkninger i nordisk og internationalt samarbejde

Med Videnscentrets diagnosticeringsmateriale "Identifikation af medfgdt dgvblindhed” er der for fgrste gang skabt
et feelles nationalt og nordisk grundlag for en ensartet vurdering af, om en person har funktionsnedsaettelsen
medfgdt dgvblindhed eller ej. Materialet bestdr af et spgrgeskema, fire vejledende haefter til videregdende
undersggelser samt en praesentationsvideo (se bilag 5). Materialet har vist sig ogsd at kunne bruges til
udredning af syns- og hgrefunktionen pd andre tilgreensende handicapomrader.
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Den danske kortleegning af antal dgvblindfgdte har bevirket, at debatten om identifikation og beskrivelse af
malgruppen for service til mennesker med medfgdt dgvblindhed igen er blevet taget op pa nordisk plan. Flere
lande - ikke kun nordiske - har givet udtryk for, at man gnsker at gennemfgre en tilsvarende kortlaegning pd
nationalt niveau.

En direkte udlgber af kortleegningsprojektet har veeret Nordisk Uddannelsescenters etablering af en nordisk
arbejdsgruppe i august 2002. Denne arbejdsgruppe har arbejdet med en beskrivelse af procedurer for
identifikation samt en faelles nordisk beskrivelse af medfgdt dgvblindhed og populationen af dgvblindfadte.
En revision af den nordiske definition af dgvblindhed vil veere det naeste, som Nordisk Uddannelsescenter skal
arbejde videre med. Dette nye arbejde vil vaere et samarbejde mellem dgvblindblevneomradet og omradet
devblindfadte og pdbegyndes efterret 2004.

Bade i Norge og Sverige er man begyndt at anvende det identifikationsmateriale, som er blevet udviklet til
det danske kortlaegningsprojekt. Materialet er blevet oversat til finsk og efter gnske fra flere internationale
samarbejdspartnere forventes materialet oversat til engelsk i den naermeste fremtid. En engelsk version af
spgrgeskemaet er bl.a. formidlet til lande som Frankrig og Sydafrika

4.4 Perspektivering af projektet — brugere og udbydere

Amterne m& opprioritere kontrolundersggelser af syn og horelse blandt voksne handicappede.
Kortlaegningsprojektet har vist, at voksne med psykisk udviklingshaemning, som tillige har en syns- og/eller
hgremaessig funktionsnedsaettelse stort set aldrig kommer til regelmaessige kontrolundersggelser sdledes som
resten af befolkningen. En undersggelse, gennemfgrt i Nordjyllands Amt af speciallaege Mette Warburg i 1998,
har dokumenteret den samme mangel. Der er for dgvblindeomradet behov for i samarbejde med speciallaegerne
at f8 udarbejdet vejledende retningslinier for disse kontrolundersggelser, som ma gennemfgres med individuelle
intervaller - afhaengig af den enkelte persons diagnose. Herefter m8 der ske en formidling til de forskellige
personalegrupper omkring funktionsnedsaettelsens betydning i dagligdagen, sdledes at personalet kan varetage
den enkelte elevs/beboers interesser pa det bedst mulige grundlag.

Personale omkring de “nye” dovblindfodte skal efteruddannes.

De budgetmaessige rammer, som den enkelte amtslige institution har til r&dighed i forhold til efteruddannelse,
giver ikke mulighed for i tilstreekkeligt omfang at tilgodese medarbejdernes behov for en dgvblindefaglig
efteruddannelse. Projektgruppen finder det vaesentligt, at disse personalegrupper far gkonomisk mulighed for
at deltage i en dgvblindefaglig efteruddannelse som f. eks. Dgvblindecentrets Basisuddannelse og evt. “National
Grunduddannelse - Specialpaedagogik med Dgvblindfgdte”, der udbydes af CVU-Nord i samarbejde med
Videnscenter for Dgvblindfgdte og Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt.

Der bor laves aftale med Synsregistret om fremover at henvise born direkte til Dgvblindecentrets
konsulentafdeling, hvis der samtidig med synsnedsattelsen ogsa er tale om en horenedsttelse.
Det virker uhensigtsmaessigt i forhold til familier og bgrn, at Synsregistret ikke kan henvise bgrn med syns-
og hgrenedsaettelse direkte til Dgvblindecentrets konsulentafdeling. Alle bgrn, ogsd bgrn med en i forvejen
konstateret hgrenedsaettelse, der registreres i Synsregistret, henvises automatisk til konsulenter ved Synscenter
Refnaes eller til amtslige synskonsulenter. Dette kan i bedste fald bevirke en forsinkelse af den rette service, og
i vaerste fald at kombinationen af sansetab ikke medfgrer henvisning til dgvblindeomradet.
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Der skal etableres flere amtslige dovblindenetvaerker.

I nogle amter er der blevet etableret to forskellige typer af faglige netveerk: Koordinerende netvaerk mellem
syns-, hgre- og dgvblindeomradet, hvis formal er tidlig identifikation af dgvblindhed samt voksenpaedagogiske
dgvblindenetvaerk, som kan stgtte udviklingen af arbejdet pd den enkelte institution og samarbejdet mellem
institutioner i eget amt. De koordinerende netvaerksgrupper der kan nedsaettes med henblik pd identifikation af
medfgdt devblindhed er tvaerfaglige, og dgvblindekonsulenterne og konsulenter fra tilgreensende omrader bgr
vaere med i netveerket. De voksenpaedagogiske netveaerk for dgvblindemedarbejdere er primaert blevet etableret
p& voksenomrddet og har til formal at stgtte det personale, der arbejder p& en boenhed, hvor der er en enkelt
voksen med funktionsnedszaettelsen medfgdt dgvblindhed. Voksenkonsulenten fra Dgvblindecentret er tovholder
for udviklingen af dette netveerk. Etableringen af lignende typer af netvaerk i resten af amterne vil kunne
fremme indsatsen for mennesker med medfgdt dgvblindhed.

Samarbejdet mellem fagligt forskellige konsulentomrader skal styrkes.

I forbindelse med manglende visitation til konsulentfunktionen ved Dgvblindecentret har kortlaegningsprojektet
vist, at der er et klart behov for en intensivering af det faglige samarbejde mellem Dgvblindecentrets
konsulenter, konsulenter fra Synscenter Refnaes samt de amtslige synskonsulenter. Det samme gaelder i forhold
til hgrekonsulenter, der betjener dgveskoler.

Gennem kortleegningsprojektet er det ogsa blevet klart, at der er behov for et koordineret samarbejde mellem
dgvblindblevneomradet og omrédet dgvblindfgdte. Der er et tydeligt behov for, at de to konsulentsystemer fortsat
udvikler og koordinerer deres samarbejde. Der er indenfor begge omrdder behov for fleksible serviceydelser,
som kan vaere med til at gge de to systemers kvalitet og styrke fleksibiliteten i deres tilbud fremover.

Der er fortsat behov for en landsdakkende service pa dovblindeomridet.

Personale ved de vokseninstitutioner, som har dgvblindfgdte beboere, har behov for kontinuerlig faglig
supervision. Hvis den faglige supervision skal have en tilstreekkelig hgj kvalitet, er det vigtigt, at denne
supervision hentes fra det landsdaekkende system, som er forpligtet til at yde denne form for service. Amterne
udtrykker generelt et stort behov for et landsdeekkende konsulenttilbud, som en sikkerhed man kan traekke
pd efter behov. Uden adgang til et sddant system ser amterne sig ikke i stand til at klare de amtskommunale
forpligtelser overfor mennesker med funktionsnedseettelsen medfgdt dgvblindhed. Den generelle opfattelse,
som der her er givet udtryk for i forbindelse med projektmgderne, er, at det er Dgvblindecentret, der har den
faglige ekspertise, og som derfor ogs@ ma have forpligtelsen til at have den nyeste faglige viden om denne
funktionsnedsaettelse, dens 8rsager, konsekvenser og muligheder.

Etablering af et nationalt udredningsteam.

Det ville i nogle sammenhange veere godt, at der i lighed med Norge og Sverige blev etableret et nationalt
team bestdende af speciallaeger, psykolog og dgvblindefaglige medarbejdere. Teamets opgave vil kunne veere
radgivende i forhold til den endelige udredning, ndr der er tale om tvivistilfeelde. Formalet med etableringen
af teamet er at sikre kvalitet og ensartethed samt at sikre den enkeltes ret til et kvalificeret tilbud i forhold til
habilitering og rehabilitering.

Nye behov m3 indfries af Dovblindecentret.

Kravene til Dgvblindecentrets konsulentafdeling vil fremover blive at kunne deekke en endnu bredere gruppe af
dgvblinde end tidligere antaget. Det vil blive ngdvendigt at specialuddanne enkelte konsulenter til bestemte typer
dgvblinde bgrn i endnu hgjere grad, end man har gjort indtil nu. P8 voksenomradet servicerer Dgvblindecentrets
konsulenter i dag mange beboere, som er geografisk spredt og bor pd forskellige typer af institutioner. Fra
disse institutioner udtrykkes der et klart behov for hjeelp p& individuelt plan til udredning og udarbejdelse af
individuelle handleplaner for den enkelte beboer specielt med fokus p& detaljerne i kommunikationsudviklingen.
Der er i nogle tilfaelde ligeledes behov for laengerevarende udredningsforigb. Individuel vejledning og udredning
pd voksenomradet er ikke indeholdt i den ydelse, som amterne i dag kan kebe ved Dgvblindecentret.
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Bedre profilering af enhedstilbudet ved Dgvblindecentret.
I januar 2000 blev bgrnetilbudet ved Aalborgskolen og voksentilbudet ved Institutionen for Dgvblinde lagt
sammen i en helt ny selvstaendig institution - Dgvblindecentret. Denne sammenlaegning af tilbudene pa
dgvblindfedteomrddet er man ikke klar over i alle amter. Der er derfor behov for en ekstra indsats omkring
profilering af det samlede tilbud ved den nye enhedsinstitution.

Bedre information omkring Nordisk Uddannelsescenter, Dgvblindecentret og Videnscenter for
Dovblindfodte.

Gennem den intensive kontakt over en leengere periode med hvert enkelt amt er vi blevet opmaerksomme pa
behovet for en bedre information og forklaring omkring den opgavefordeling og de servicemuligheder, der ligger
i tilbudene fra Dgvblindecentret, Videnscenter for Dgvblindfgdte og Nordisk Uddannelsescenter. Amterne ser sig
tydeligt som brugere af Videnscenter for Dgvblindfgdte mens tilhgrsforholdet til Nordisk Uddannelsescenter er
mindre klart.

4.5 Projektgruppens forslag til udvikling af servicetilbud

Som omtalt i de foregdende afsnit har deltagerne undervejs i kortlaegningsprojektet drgftet forudsaetninger og
forslag til en kvalitativ forbedring og effektivisering af de eksisterende servicetilbud til dgvblindfgdte. Vi vil i det
fglgende give et kort resume af projektgruppens forslag.

Amterne bgr udarbejde vejledende retningslinier for kontrolundersggelser af syn og hgrelse blandt voksne
psykisk udviklingsheemmede herunder ogsa dgvblindfgdte.

I samtlige amter bgr der etableres et regionalt koordinerende dovblindenetvaerk p& konsulentniveau, som
kan udggre grundstammen i en tvaerfaglig, tvaersektoriel og tveeramtslig samarbejdsmodel. En primaropgave
skal veere at udvikle et finmasket system, hvor nye dgvblindfadte identificeres sd tidligt som muligt.
Dgvblindenetvaerket kan udarbejde forslag til ny struktur for de lokale tilbud til dgvblindfadte, saledes at der i
hgjere grad skabes mulighed for etablering af dgvblindefaglige miljger.

P& praksisniveau bgr der i hvert amt etableres paedagogiske netvaerk for dgvblindemedarbejdere. Netvaerkets
primaere opgave skal vaere at stgtte det paedagogiske personale, der arbejder i et tilbud, hvor der kun er en
enkelt eller to personer med funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed. Konsulenter fra Dgvblindecentret bgr
(under alle omstaendigheder i starten) vaere tovholdere for udviklingen af disse netveaerk.

Amterne bgr sikre institutioner med dgvblindfgdte voksne service fra det landsdakkende konsulentsystem ved
Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt ved en tilslutning til “konsulentpakke” ordningen.

Amterne bgr sikre de personalegrupper, som arbejder med dgvblindfgdte, gkonomisk mulighed for at deltage i
ngdvendig dovblindefaglig efteruddannelse samt kurser i totalkommunikation.

P& voksenomradet ma den eksisterende “konsulentpakke” med et bestemt antal konsulentdage udvikles,
saledes at det enkelte amt har mulighed for at differentiere sin service ud fra de behov, som brugerne og
bostederne har.

De landsdaekkende tilbud skal udarbejde forslag til etablering af et nationalt dgvblindefagligt udredningsteam,
som i tvivlstilfaelde vil kunne fungere r@dgivende i forhold til amternes opgavelgsning.

De landsdaekkende tilbud skal tage initiativ til, at der etableres et “Landsudvalg for Dovblinde” bestaende af
de landsdaekkende tilbud til bade dgvblindblevne og dgvblindfadte samt brugerorganisationer. Udvalget skal
koordinere og sikre et fleksibelt kvalitetstilbud til de forskellige brugergrupper samt sikre synligggrelse og
udvikling af regionale dgvblindenetvaerk.
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Videnscenter for Dgvblindfgdte skal intensivere og videreudvikle information om funktionsnedsaettelsen og
servicetilbudene til brugerne og tage initiativ til en kvalitativ udvikling af mulighederne for faglig formidling og
faglig supervision.

Disse forslag til udvikling af det eksisterende servicesystem for mennesker med dgvblindhed er blevet til i
den kommunale og amtskommunale struktur, som vi har mange &rs erfaringer med. Hvordan den kommende
strukturreform end kommer til at se ud for et sa lille handicapomrdde som dgvblinde, sa er det vores hab, at de
erfaringer, som dette projekt har indvundet, vil kunne nyttigggres i den fremtidige struktur til gavn for dem det
hele har drejet sig om: Mennesker med en medfgdt kombination af syns- og hgrenedszettelse.
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Del 2

Antal dovblindfodte i forhold til betalingsamt
pr. 1. jan., 2004

Nordjylland
10 born
6 voksne

Viborg
1 barn
5 voksne

Ringkebing Arhus
3 bern 6 barn

7 voksne 18 voksne

6 voksne
Vejle
1 barn
8 voksne

Ribe
2 bern
3 voksne

Fyn
5 born
5 voksne

Senderjylland
6 born

5 voksne

Storstrom

Born: 0- 18 ar
Voksne: Over 18 ar 6 voksne
Antallet er inkl. 11 diagnosticerede devblindfadte, som er dede i projektperioden.

©Kort & Matrikelstyrelsen 2004.
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Hver beskrivelse af de enkelte amter er inddelt i to hovedomrader. Farste del er en raekke statistiske informationer
med kommentarer. Anden del vedrgrer en raekke supplerende informationer, som nu eller pa et senere tidspunkt
kan nyttigggres i det enkelte amts opgavevaretagelse i forhold til mennesker med medfgdt dgvblindhed.

N&r der i det enkelte amt skal foretages en vurdering af resultaterne fra denne undersggelse, s& er der szrligt
tre forhold, som kan give et grundlag for intern evaluering. Det drejer sig om fglgende forhold:

I bilag 4 kan man se, hvor mange dgvblindfgdte der statistisk set kan forventes at veere i amtet set i forhold til
befolkningsgrundlag. Dette giver et fingerpeg om det fundne tal er taet p& det antal man kan forvente. Her kan
der gives et svar pa, om sandsynligheden for det faktisk fundne antal er sandsynligt eller ej.

Et andet forhold, der kan give et grundlag for vurdering af, om det fundne antal dgvblindfgdte er nogenlunde
rigtigt, er at sammenligne tallene i tabellen med status for undersggte personer. En stor forskel mellem antal
devblindfgdte og antal indsendte skemaer samtidig med et noget stgrre antal ej dgvblindfgdte end dgvblindfgdte,
tyder ifglge vores erfaring fra projektet pd, at man har vaeret godt omkring i amtets tilbud og derfor kan regne
nogenlunde med det antal dgvblindfgdte der er fundet.

Endelig kan man g3 til det afsnit hvor vi naevner, hvilke inden- og udenamtsinstitutioner der har fremsendt
materiale til undersggelsen. Her har amtet selv mulighed for at vurdere, om der skulle veere et par institutioner
mere, som burde have veaeret medinddraget. Man kan ud fra denne oversigt vurdere, om der blandt de deltagende
institutioner er slagside enten til bgrne- eller voksenomradet. En mistanke om slagside kan be- eller afkrzeftes
ved ogsa at se pd den procentvise fordeling i tabellen - Aldersfordeling pd samtlige deltagere.

Med udgangspunkt i disse tre evalueringselementer giver vi et bud p&, hvorledes resultatet ser ud i forhold til
det statistisk set forventelige.

Amterne beskrives i den raekkefglge, som har veeret aktuel i forbindelse med kortlaegningen.
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Arhus Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Vi vurderer resultatet i Arhus Amt til at veere meget teet pa det statistisk set
forventelige.

Statistiske informationer
VCDBF har modtaget i alt 54 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Arhus Amt. Skemaerne kommer fra ti

indenamtslige institutioner, fire udenamtslige tilbud heriblandt det landsdaekkende tilbud ved Dgvblindecentret
i Nordjyllands Amt.

Status for undersogte personer Aldersfordelling pd samtlige deltagere
antal % antal %

Dovblindfadt 24 44 4 0-6 2 37

Ej devblindfadt 27 50,0 7-18 8| 148

Devblindbleven 3 5,6 ;i'ii 1i 223
Total h ,

= > 100,0 35 eller mere 25 46,3

Total 54 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 24 personer identificeret som dgvblindfedte, 27
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte, og 3 er identificeret som dgvblindblevne. Aldersfordelingen pd
samtlige deltagere fremgar af den anden tabel ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udger 18,5% af spgrgeskemaerne og
de resterende 81,5% fordeler sig med 9,3% i aldersgruppen 19 - 23 &r 25,9% daekker aldersgruppen 24 - 34
8r 0g 46,3% er 35 ar eller aeldre. 2 dgvblindfgdte er dade i projektperioden, 1 barn (0 - 6 8r) og 1 voksen ( over
34 &r). Pr. 01.01.04 er der her i amtet 22 dgvblindfgdte.

Identifikationen af dgvblindfadte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 nsevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

antal %
Fase 1 31 57 4
Fase 2 18 33,3
Fase 3 5 9,3
Total 54 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 31 indsendte
sporgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Arhus amt har det i 23 tilfeelde vaeret ngdvendigt
at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 43,2% af det
indsendte materiale. 18 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev der
foretaget 5 medicinske synsundersggelser, og 12 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der foretaget 3
paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 9 psedagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig er 5
personer i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil og
kommunikation. I enkelte tilfeelde er der herefter ivaerksat pesedagogiske foranstaltninger, som er blevet fulgt op
med nye observationer.
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Aldersfordeling pd dovblindfodte

antal %
0-6 2 8,3
7-18 4 16,7
19-23 1 4,2
24 -34 7 29,2
35 eller mere 10 417
Total 24 100,0

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfedte udger gruppen 0 - 18 ar 25,0%, de
19 - 23 arige udger 4,2% mens personerne der er 24 ar og aldre udger 70,9%. 14 af de 24 dgvblindfadte var
allerede kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, fgr projektet blev ivaerksat og 9 af disse fik enten
vejledning fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pd Dgvblindecentret. Der er tale om et antal genfundne
dgvblindfgdte, hvilket haenger sammen med, at man fgrst for nylig har tilsluttet sig voksenkonsulentordningen
ved Dgvblindecentret. De resterende 10 personer har af en eller anden grund ikke tidligere veeret identificeret
som dgvblindfgdte. Det drejer sig om 1 smabarn (0 - 6 ar), 1 skolebarn (7 - 18 &r), ingen personer i
aldersgruppen 18 - 23 3r, 1 hjemmeboende person i aldersgruppen 24 - 34 ar og 7 personer (35 ar eller mere).
4 af de 7 aeldste bor i Arhus Amts eget botilbud til dgvblindfgdte, og de resterende 3 bor i amtslige botilbud for
andre handicapgrupper.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller
0-18 ldre 0-18 | zldre
Antal Antal Antal Antal
Landsdaekkende devblindfadte tilbud 1 0 0 5
Amtsligt dgvblindfadte tilbud 0 5 0 0
Andet tilbud 3 7 0 1
Special bgrnehave 1 0 0 0
Specialskole 1 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgdr det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 18 personer serviceres i eget amt: 6 bgrn og 12 voksne. 5 af de
voksne bor i Arhus Amts boenhed for dgvblindfgdte, mens 7 voksne modtager andre former for amtslige tilbud.
Ialt 6 voksne far deres tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G5.3

K1 Helt K2 K3 K4 Syns- Multifunk G2 Dave G4 Syns- | Greensende

dovblin | Dgve m. | Blinde m. og tionshaem med syns og here- til devblind
de synrest | hererest | hererest mede problemer | problemer blevne Total

Landsdeekkende

dovblindfadte tilbud ! ! 2 0 1 0 ! 0 6
Amtsligt devblindfadte tilbud 2 0 0 0 2 0 0 1 5
Andet tilbud 2 0 0 2 4 0 2 1 11
Special bgrnehave 0 0 0 0 0 1 0 0 1
Specialskole 0 0 0 0 1 0 0 0 1
Total 5 1 2 2 8 1 3 2 24

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pd den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfadt devblindhed bekraeftes af ovenstdende tabel fra Arhus Amt. Tabellen kan ikke bruges til at sige, om der
til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Arhus Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtsinstitutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne p& de personer, som amtet har stillet til r&dighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Arhus amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Fenrishus, Fenrisvej 37, Arhus V

Sgbo, afd. 18, Dyrehaven 10, Skanderborg

Bokollektivet i @rsted, Sygehusvej 23, @rsted

Hammel Bo- og Aktivtetscenter, Eriksmindevej 21, Hammel
Sglund, Sortesgvej 4, Skanderborg

Nybo, afd. 18, Dyrehaven 10, Skanderborg

Bostederne Arendalsvej, Arendalsvej 280, Silkeborg
Sgdisbakke, Havndalsvej 7, Mariager

Pensionatet Marienborgvej, Marienborgvej 17, Randers
Aktivitetscentret Viborgvej, Viborgvej 20, Silkeborg

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Arhus Amt
Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

FAblehaven, Fjordvej 160, Vejle

Vejgard Bymidte 101, 1.3, Aalborg

Hadsundvej

Arhus Amts interne projektgruppe

Else Hgst, hgrekonsulent, Hgreinstituttet

Lone Mose, konsulent, Socialcenter Syd/Vest
Ulla Mglgaard, synskonsulent, Synscentralen
Kirsten Pedersen, synskonsulent, Synscentralen

Supplerende kommentarer til projektforigbet i Arhus Amt

Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfgdt
dgvblindhed i perioden fra maj 1998 - august 2000. Projektet er her gennemfgrt som pilotprojekt forud for
kortleegningen af de gvrige amter. Der er siden projektafsiutningen indkommet et mindre antal spgrgeskemaer,
som er blevet inddraget i den endelige opggrelse.

I Arhus Amt har projektforlgbet tidsmaessigt og indholdsmaessigt vaeret anderledes, idet b&de projektdesign og
metoder skulle afprgves. Oven i dette skulle vi ogsd have afprgvet og evalueret vort nyudviklede identifikation
smateriale. P8 grund af pilotprojektets opgaver med procesevaluering indvilgede Arhus Amt i, at amtets egne
konsulenter sammen med VCDBFs projektmedarbejdere kunne pdtage sig disse ekstra opgaver. Der har af disse
grunde veeret afholdt flere projektmeder i Arhus Amt end i de gvrige amter. Der er i forbindelse med projektets
forskellige opgaver og arbejdsprocesser blevet justeret for forskellige begynderfejl.

Der har veaeret et meget forbilledligt samarbejde mellem amtets ansatte og projektets medarbejdere. Amtets
egne konsulenter har vaeret meget aktive i hele forlgbet og har ogsd medvirket ved de funktionelle udredninger
i fase to. Konsulenterne tog ogsa initiativ til, at speciallaeger og andre medarbejdere fra syns- og hgreomradet
blev en aktiv del af projektet. Dette fgrte til, at der blev afsat saerlige dage og tider til gennemfgrelse af de
ngdvendige medicinske undersggelser, som derfor blev meget grundige. Endelig skal det nzevnes, at amtets
paediater var til stor hjeelp med henblik pa at finde frem til manglende hoveddiagnoser.
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Flere steder i denne rapport forteelles der om nye netvaerk, som er blevet til, som udlgber af dette
kortleegningsprojekt. Det var i Arhus Amt det hele startede. De to netvaerksformer omkring tilbudene til
dgvblindfadte i Arhus Amt har vaeret model for etableringen af lignende netvaerk i andre amter.

Ved det afsluttende evalueringsmgde i Arhus Amt august 2000 deltog beslutningstagere fra forvaltningsomradet,
projektets amtslige falgegruppe, amtets interne projektgruppe samt VCDBFs projektmedarbejdere. Forslag til
forbedringer af det amtslige tilbud var udarbejdet af amtets konsulenter. Et meget konkret resultat heraf er
de tidligere naevnte dgvblindenetvaerk. Endelig valgte amtets beslutningstagere at fglge deres konsulenters
indstilling og herefter tilslutte sig den landsdaekkende konsulentordning p& voksenomradet.

Der er ved pilotprojektets afslutning i Arhus Amt udarbejdet en szerskilt rapport, som tidligere er blevet udgivet
af Videnscenter for Dgvblindfgdte.
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Nordjyllands Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Nordjyllands Amt vurderes at veere under det statistisk set forventelige,
seerligt hvad angdr antal voksne.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 47 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Nordjyllands Amt. Skemaerne kommer fra 13
indenamtslige institutioner samt det landsdaekkende tilbud ved Dgvblindecentret, som er placeret i Nordjyllands
Amt.

Status pd underspgte personer Aldersfordeling pd samtlige deltagere
Antal % Antal %

Davblindfadt 16 34,0 0-6 9 19,1
Uafklaret 1 2.1 7-18 17 36,2
Ej devblindfadt 30 63,8 19-23 7 14,9
Total 47 | 1000 24-34 6 12,8

35 eller mere 8 17,0

Total 47 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 16 personer identificeret som devblindfedte, 30
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfedte, og 1 person er uafklaret. Aldersfordelingen p8 samtlige deltagere
fremgdr af den anden tabel ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udger 55,3% af spgrgeskemaerne, og de resterende
fordeler sig med 14,9% i aldersgruppen 19 - 23 &r, 12,8% daekker aldersgruppen 24 - 34 &r og kun 17% er
35 &r eller zldre. 1 degvblindfedt barn (0-6 ar) er ded i projektperioden. Pr. 01.01.04 er der her i amtet 15
devblindfgdte.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 23 48,9
Fase 2 21 447
Fase 3 2 4,3
Uafklaret 1 2,1
Total 47 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 23 indsendte
spgrgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Nordjyllands Amt har det i 24 tilfeelde veeret
ngdvendigt at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til
51,1% af det indsendte materiale. 21 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I
fase 2 blev der foretaget 5 medicinske synsundersggelser, og 4 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der
foretaget 3 paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 16 paedagogiske observationer af hgrefunktionen.
Endelig er 2 personer i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til
samspil og kommunikation. 1 person er fortsat uafklaret.
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Alderssfordeling p& doevblindfodte

Antal %
0-6 5 31,3
7-18 5 313
24 -34 1 6,3
35 eller mere 5 31,3
Total 16 100,0

Ser man p3 aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfgdte, udger gruppen 0 - 18 &r 62,6%, der er
ingen 19 - 23 drige. Personer der er 24 &r og zldre udger 37,6%. 13 af de 16 dgvblindfadte var allerede kendt
af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, fgr projektet blev ivaerksat, og 12 af disse fik enten vejledning fra
konsulentsystemet eller var elev/beboer p& Dgvblindecentret. De resterende 3 personer har ikke tidligere vaeret
identificeret som dgvblindfgdte. Det drejer sig om 1 hjemmeboende smabarn (0 - 6 &r) og 2 voksne (35 ar eller
mere), hvoraf den ene bor i en boform for andre handicapgrupper, og 1 bor i et kommunalt botilbud.

N&r man vurderer tallene fra tabellen aldersfordeling p& dgvblindfgdte forekommer tallene fra 18 &r og opefter
umiddelbart ikke sandsynlige.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
0-18 | 19gler | 018 | "Oeler
Antal Antal Antal Antal
Landsdeekkende dgvblindfadte tilbud 6 4 0 0
Amtsligt devblindfedte tilbud 0 0 0 0
Andet tilbud 1 2 0 0
Special bernehave 2 0 0 0
Specialskole 1 0 0 0

Af den foranstdende tabel fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om
tilbudet blev givet i eget amt eller i et andet amt. Samtlige personer serviceres i eget amt. Det skal her erindres,
at Nordjyllands Amt er driftsherre for det landsdaekkende tilbud til devblindfedte. 10 af de 16 personer far deres
tilbud her.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
K2 G1 G5.3
K1 Helt Dove K3 K4 Syns- | Multifunk | G3 Blinde | G4 Syns- | Greensende
devblin m. Blinde m. og tionshaem | med hore og here til devblind
de synrest hgrerest hgrerest mede problemer | problemer blevne Total
Landsdaekkende
dovbiindfodte tilbud 2 ! 2 L 3 0 0 L 10
Andet tilbud 0 0 0 2 0 1 0 0 3
Special bgrnehave 0 0 0 1 1 0 0 0 2
Specialskole 0 0 0 0 0 0 1 0 1
Total 2 1 2 4 4 1 1 1 16

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pé den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt dgvblindhed bekreeftes af ovenstdende tabel fra Nordjyllands Amt. Tabellen kan ikke bruges til at sige,
om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Nordjyllands Amt i undersggelsen fra forskellige indenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne p& de personer, som amtet har stillet til r&dighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Nordjyllands Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Boformen Multebaervej 34, Dronninglund

Boformen Mejerivej 10, Arden

Ungdomshgjskolen, Studievej 7, Ngrresundby

Bgrnehjemmet Sneppen, Sneppevej 7, Klarup

Institutionen for plejekreevende bgrn, Kvisten, Bodil Hjorts vej 7, Vodskov
Bgrnehjemmet Aahaven, Gasvaerksvej 20, Frederikshavn

Bornehjemmet Sghuset, Gl. Skolevej 3, Ars

Kildehuset, Aalborgskolen

Boformen Buen, Johannesmindevej 55, Aalborg

Boformen Markedsvej 120, Brgnderslev

Plejehjemmet Smedegarden, Ngrrebro 36, Bindslev

Boformen Bgjen, Kong Chr. Allé 9, Frederikshavn

Aalborg for Dgve, Hadsundvej 40, Aalborg (De dgvblindfgdte, som bor her kommer fra andre amter og er derfor
talt med under betalingsamt)

Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Nordjyllands Amts interne projektgruppe

Kirsten Baggesen, gjenlaege, Synsinstituttet

Kirsten Fruensgaard, afdelingsleder, Aalborgskolen

Emma Saarup, konsulent, Hgreinstituttet.

Henning Helge, konsulent, U&K Forvaltningen, afd. f. specialundervisning
Ruth Christiansen, konsulent, Socialforvaltningen, Bgrn og Unge afdelingen
Inge Pedersen, konsulent, Voksen Handicap Kontoret.

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Nordjyllands Amt

Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfgdt
dgvblindhed i perioden fra august 2000 — december 2001. Projektet har i Nordjyllands Amt vaeret praeget af,
at amtet er handlingsamt, ndr det gzelder dgvblindfgdte. Der er generelt et vist kendskab til Dgvblindecentret
og de tilbud, der udbydes herfra specielt p& bgrneomrédet. VCDBF har i projektperioden oplevet at fa tillagt et
stgrre hovedansvar af de amtsligt ansatte projektdeltagere, end vi har gjort i de gvrige amter.

Det er projektets erfaring, at der er et godt sikkerhedsnetvaerk omkring smabgrn. Mange skolebgrn har deltaget
i undersggelsen. Et samtidigt regionalt projekt omkring skolebgrn havde sat fokus pa sansetab, hvilket betgd
mange skemaer fra denne aldersgruppe.

Antal fundne voksne dgvblindfgdte synes at veere for lavt. Der har veeret rettet henvendelse til en del
vokseninstitutioner, men muligvis ikke de rigtige. Vi ville gerne have vidst noget konkret om, hvor de
udviklingshaeemmede med synsproblemer befandt sig. Projektet havde i denne sammenhaeng hébet at kunne
treekke pa nogle af de erfaringer og data, som gjenlaage Mette Warburg fandt i slutningen af 90’erne via en stor
synsundersggelse i Nordjyllands Amt. Resultaterne fra denne undersggelse af voksne udviklingshsemmede er
ikke tilgaengelige, og der foreligger heller ikke en rapport.
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Kortlaegningen i Nordjyllands Amt viste noget, som faktisk overraskede de implicerede parter. Fra 1965 - 2000 I3
tilbudet til dgvblindfgdte bgrn ved Aalborgskolen. Alligevel viser det sig, at kendskabet her til dgvblindetilbudets
malgrupper er mangelfuldt. Dgvblindecentrets konsulenttilbbud og den meget brede malgruppe for dette
tilbud var ikke tydelig for de ansatte ved dgveskolen. Der er efterfglgende blevet afholdt et faellesmgde, hvor
gjenleege, audiolog, lederen af Aalborgskolens afd. for syn, hgrelse og teknik, amtets skolekonsulent for
generelt retarderede og Dgvblindecentrets konsulenter deltog. Formalet var at finde ud om der var behov for et
tilsvarende netvaerk i Nordjyllands Amt, som det man har etableret i Arhus Amt. Behovet synes ikke pt. at vaere
der, idet de forskellige faggrupper mgdes naturligt i mange faglige sammenhaenge.

Ved det afsluttende evalueringsmgde deltog ingen af amtets beslutningstagere. Derfor kom man under mgdet
ikke ind p& nogle af de kreative ideer, som undervejs i projektet havde vaeret drgftet pd projektmgderne blandt
amtets medarbejdere f. eks. spgrgsmalet om en omstrukturering af amtets tilbud til blinde bgrn/voksne. Et andet
behov, som kunne have veeret drgftet er behovet for at gennemfgre hgrescreeninger af alle funktionsheemmede,
svarende til den undersggelse man for nogle &r siden lavede omkring synsfunktionen.

Tilbudet om et to dages kursus kunne ikke gennemfgres pd grund af for fa tilmeldinger. De f& tilmeldte fik
mulighed for at deltage i tilsvarende kursusforlgb i et andet amt.
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Viborg Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Viborg Amt er lidt under det statistisk set forventelige.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 26 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Viborg Amt. Skemaerne kommer fra 4
indenamtslige institutioner, 2 udenamtslige tilbud heriblandt det landsdsekkende tilbud ved Dgvblindecentret i
Nordjyllands Amt.

Status for undersogte personer Aldersfordeling pd samtlige deltagere
Antal % Antal %

Devblindfedt 6 23,1 0-6 2 7.7
Ej devblindfedt 17 65,4 7-18 7 26,9
Dgvblindbleven 3 1,5 19-23 2 7,7
Total 26 100,0 24-34 4 154

35 eller mere 11 42,3

Total 26 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 6 personer identificeret som dgvblindfedte, 17
personer tilhgrer gruppen ej devblindfgdte, og 3 er identificeret som dgvblindblevne. Aldersfordelingen p&
samtlige deltagere fremgar af den anden tabel ovenfor. Gruppen 0 - 18 ar udger 34,6% af spgrgeskemaerne og
de resterende 65,4% fordeler sig med 7,7% i aldersgruppen 19 - 23 &r, 15,4% daekker aldersgruppen 24 - 34
&r og 42,3% er 35 ar eller aldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase
Antal %
Fase 1 8 30,8
Fase 2 15 57,7
Fase 3 3 11,5
Total 26 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 8 indsendte
spgrgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Viborg Amt har det i 18 tilfelde vaeret ngdvendigt
at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 69,2% af det
indsendte materiale. 15 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev
der foretaget 4 medicinske synsundersggelser, og 2 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der foretaget
7 paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 12 padagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig
er 3 personer fgrst blevet afklaret i fase 3 efter observation og supervision i eget miljg i forhold til samspil og
kommunikation.
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Aldersfordeling pa devblindfadte

Antal %
7-18 1 16,7
19-23 2 33,3
35 eller mere 3 50,0
Total 6 100,0

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfadte, udger gruppen 0 - 18 &r 16,7%, de 19
- 23 &rige udggr 33,3%, mens personerne der er 24 &r og aeldre udger 50%. 4 af de 6 dgvblindfgdte var allerede
kendt af amtet og det landsdsekkende servicetilbud, fgr projektet blev iveerksat og alle 4 fik enten vejledning
fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pd Dgvblindecentret. De 2 nyfundne har af en eller anden grund
ikke tidligere veeret identificeret som dgvblindfgdte. Det drejer sig om 1 person i aldersgruppen 18 - 23 &r og
1 over 35 &r. Den yngste af de to er hjemmeboende hos forzeldre, mens den zldste bor i et botilbud for anden

handicapgruppe.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller
0-18 zeldre 0-18 2eldre
Antal Antal Antal Antal
Landsdzekkende devblindfadte tilbud 0 0 0 2
Amtsligt devblindfadte tilbud 0 0 0 0
Andet tilbud 1 2 0 1
Special bernehave 0 0 0 0
Specialskole 0 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgér det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 3 personer serviceres i eget amt: 1 barn og 2 voksne. 3 voksne

far deres tilbud ved institutioner i andre amter.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G5.1 G5.3
Multifunk G2 Dgve Graensende | Greensende
K1 Helt tionshaem med syns til dgvblind til dgvblind
devblinde mede problemer blevne blevne Total
Landsdaekkende
dovblindfedte tilbud 1 0 0 1 0 2
Andet tilbud 0 2 1 0 1 4
Total 1 2 1 1 1 6

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pd den her anvendte opdeling af dgvblindfadte i forskellige grupper. Tabellen kan ikke bruges til at sige, om der

til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Viborg Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsa navne p& de personer, som amtet har stillet til radighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Viborg Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Bakkehuset, Sgndermarksvej 58, Viborg

Mgllehuset, Platanvej 14, Thisted

Boenheden Jyllandsgade, Hjalmar Kjems Allé 5, Skive

Boenheden, Hedeveenget 124, Viborg

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Viborg Amt
Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg
Kommunalt bofeellesskab, Umanakvej 1, Aalborg

Viborg Amts interne projektgruppe
Vagn Mastrup, Socialforvaltningen

Trine Blomgren, Socialforvaltningen

Jan Rahbek, U & K forvaltningen

Birthe Mgller, synskonsulent Bldkaergdrd
Birthe Nagel, synskonsulent Bl8kaergard
Henning Flarup, hgrekonsulent Bl8kaergdrd

Supplerende kommentarer til projektforigbet i Viborg Amt

Projektets medarbejdere har officielt vaeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfgdt
devblindhed i perioden fra november 2000 - januar 2002. Fgrste projektmgde resulterede i syv nye skemaer pa
voksenomradet. Samarbejdet mellem amtets projektgruppe og projektets medarbejdere har vaeret godt, og der
har vaeret tale om en meget velfungerende projektgruppe.

Samarbejdet omkring kortleegningsprojektet har betydet, at der fremover vil vaere et gget samarbejde mellem
amtets syns- og hgrekonsulenter. En af drsagerne til denne beslutning har vaeret de tre dgvblindblevne, som er
blevet fundet i forbindelse med dette projekt, og som ikke tidligere har modtaget service som dgvblindblevne.
Viborg Amt vil selv sgrge for de forngdne kontakter til dgvblindekonsulenterne ved Center for Dgve..

Det afsluttende evalueringsmgde havde ca. 20 deltagere heriblandt o0gsd institutionsledere og
forvaltningsansvarlige. Flere nye tiltag blev aftalt pd dette mgde. Efter projektet skal der gennemfgres en
screening af syn pa voksenomradet blandt de psykisk udviklingshaeemmede, ligesom man gnsker at intensivere
sin kursusvirksomhed omkring konsekvenserne af nedsat/manglende synsfunktion i denne handicapgruppe.

Der blev pd mgdet ligeledes givet udtryk for, at Viborg Amt gnsker nedsat et bgrnekoordineringsnetvaerk.
Formalet skal bl.a. vaere, at der sa hurtigt som muligt sker en udredning af mulige dgvblindfgdte, s& de og deres
neerpersoner kan modtage et vejledningstilbud fra Dgvblindecentret. Aftalen blev, at Viborg Amt ville kontakte
Dgvblindecentrets konsulentafdeling vedrgrende etablering af et koordineringsnetvaerk. Dette er endnu ikke
sket.

Det var aftalt, at projektets tilbud om to kursusdag, som tak for deltagelsen i kortleegningsprojektet skulle finde
sted pa amtets kursuscenter pa Bldkeergard. Arrangementet matte aflyses pa grund af for fa deltagere.
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Sonderjyllands Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Sgnderjyllands Amt synes at vaere i overensstemmelse med det
statistisk set forventelige. Vi kan dog ikke udelukke, at der findes flere uidentificerede voksne, idet kun en af
amtets vokseninstitutioner har deltaget i undersggelsen.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 18 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Sgnderjyllands Amt. Skemaerne kommer fra
1 indenamtslig institution og to udenamtslige tilbud heriblandt det landsdaekkende tilbud ved Dgvblindecentret
i Nordjyllands Amt.

Status for undersggte personer Aldersfordeling p4 samtlige deltagere
Antal % Antal %
Dgvblindfedt 11 61,1 0-6 7 38,9
Ej devblindfedt 7 38,9 7-18 3 16,7
Total 18 100,0 19-23 1 5,6
24 -34 3 16,7
35 eller mere 4 22,2
Total 18 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 11 personer identificeret som dgvblindfadte, 7
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte. Aldersfordelingen p& samtlige deltagere fremgar af den anden tabel
ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udggr 55,6% af spgrgeskemaerne og de resterende 44,4% fordeler sig med 5,6% i
aldersgruppen 19 - 23 &r, 16,7% daekker aldersgruppen 24 - 34 3r og 22,2% er 35 &r eller zldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
vaerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 6 33,3
Fase 2 5 27,8
Fase 3 7 38,9
Total 18 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastlaegge resultatet af 6 indsendte
spogrgeskemaer pd@ baggrund af de skriftlige besvarelser. I Sgnderjyllands Amt har det i 12 tilfeelde veeret
ngdvendigt at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til
66,7% af det indsendte materiale. 5 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase
2 blev der foretaget 3 medicinske hgreundersggelser og ingen medicinske synsundersggelser. Der blev foretaget
1 paedagogisk observation af synsfunktionen, og 5 paedagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig er 3
personer i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil og
kommunikation.
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Aldersfordeling p& dovblindfodte

Antal %
0-6 4 36,4
7-18 2 18,2
19-23 1 9,1
24 -34 1 9,1
35 eller mere 3 273
Total 11 100,0

Ser man pé aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfedte, udger gruppen 0 - 18 8r 54,6%, de 19
- 23 &rige 9,1%. Personerne der er 24 3r og zldre udger 36,4%. 3 af de 11 dgvblindfgdte var allerede kendt
af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, far projektet blev ivaerksat, og 2 af disse fik enten vejledning fra
konsulentsystemet eller var elev/beboer pa8 Dgvblindecentret. Den 3. person er mere end 35 ar og bor i egen
bolig. De resterende 8 personer har af en eller anden grund ikke tidligere veeret identificeret som dgvblindfgdte.
Det drejer sig om 4 smabgrn (0 - 6 &r), 2 skolebgrn (7 - 18 &r), 1 person i aldersgruppen 24 - 34 &r og 1
person er over 35 &r. De 6 nyfundne bgrn er hjemmeboende, mens de to voksne bor i amtslig boenhed for anden
handicapgruppe.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller

0-18 ldre 0-18 zeldre
Antal Antal Antal Antal

Landsdaekkende

dovblindfadte tibud 0 0 0 2
Amtsligt dg vblindfedte tilbud 0 0 0 0
Andet tilbud 0 3 0 0
Special barnehave 4 0 0 0
Specialskole 2 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. 9 personer serviceres i eget amt: 6 bgrn og 3 voksne. 2 voksne far
deres tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G2 G3 G4 G5.2
K2 K4 Multifunk | Deve med Blinde Syns-og | Greensende
Dgve m. | Syns-og | tionsheem syns med hgre here til devblind
synrest | hererest mede problemer | problemer | problemer blevne
Landsdaekkende
dovblindfedte tilbud 2 0 0 0 0 0 0
Andet tilbud 1 0 0 0 1 0 1
Special bgrnehave 0 1 1 2 0 0 0
Specialskole 1 0 0 0 0 1 0
Total 4 1 1 2 1 1 1

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pd den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt devblindhed bekraeftes af ovenstdende tabel fra Sgnderjyllands Amt. Tabellen kan ikke bruges til at
sige, om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Sgnderjyllands Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige
institutioner. Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P3 de
institutioner, som er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under
supplerende informationer findes ogsa navne pd de personer, som amtet har stillet til radighed for projektet.
Endelig findes der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Sonderjyllands Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Bosager, Bosager 4, Sgnderborg

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet spgrgeskemaer vedr. personer fra Sonderjyllands
Amt

Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Ungdomshgjskolen, Studievej 7, Ngrresundby

Sonderjyllands Amts interne projektgruppe

Karen Madsen, paedagogisk konsulent, Skole- og specialrddgivningen
Preben Skellgaard, konsulent, Tale-hgre-synsinstituttet

Alice Hamann, Smabgrnskonsulent, Uddannelses- og socialforvaltningen
Eva Krogh Pedersen, psykolog, Skole- og specialradgivningen

Gunnar Lausten, kontorchef, Skole- og specialrddgivningen

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Sonderjyllands Amt

Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfadt
dgvblindhed i perioden fra september 2000 - oktober 2001. Samarbejdet mellem amtets interne projektgruppe
og VCDBFs projektmedarbejdere har vaeret til stor gensidig inspiration. Amtets projektgruppe har vaeret meget
aktiv og positiv. Det blev forsggt uden held at fa Fredericiaskolen repraesenteret i projektgruppen. I stedet har
VCDBFs projektmedarbejdere afholdt saerskilt mgde med denne skole.

Det har vaeret ngdvendigt at afholde to informationsmgder for amtets praksisomrdde og @vrige konsulenter
pd handicapomradet. Det fgrste mgde havde ikke en bred nok deltagelse. Til det andet mgde var der ca. 60
deltagere, 0ogsd med repraesentation fra den medicinske fagkreds. Information om projektet er formidlet via
amtets eget informationsblad.

P& bgrneomradet har man pd amtsplan vaeret meget overrasket over, at der blev fundet dgvblindfedte bgrn i
amtet. Det har tilsyneladende givet en utilsigtet tryghed omkring dette spgrgsmal, at konsulent fra Synscenter
Refnaes og hgrekonsulent fra Fredericiaskolen deekkede bgrn med henholdsvis syns- og hgreproblemer. Flere
bgrn, som blev diagnosticerede i forbindelse med projektet, viste sig i forvejen at vaere kendt af Synscenter
Refnzes. Som omtalt andetsteds er der fundet fire smabgrn og to skolebgrn, som nu far vejledning fra
Dgvblindecentret. Kendskabet til Dgvblindecentrets konsulenttilbud er saledes blevet gget i forbindelse med
projektet.

Der er ikke kun fundet personer med medfgdt dgvblindhed i Sgnderjyllands Amt. Amtet har som en udlgber af
kortlaegningsprojektet etableret rutinemgder med konsulent for omradet dgvblindblevne. Arsagen er, at der pa
et af de fgrste projektmgder blev fundet otte nye personer med erhvervet dgvblindhed ved krydsning af syns-
og hgreomradet i amtet.

P& voksenomradet har det ikke vaeret muligt at fa interesse for undersggelsen pa andre bosteder end Bosager,
som til gengeeld har udvist stor 8benhed og interesse for projektet. Ledelsen har efterfglgende sggt kursus om
sansetab og kommunikation for hele institutionen. Man har herefter 12 personaler, som er p%begyndt vores
landsdaekkende efteruddannelse “National Grunduddannelse - Specialpaedagogik for Dgvblindfedte”. Med s&
mange deltagere pa en gang lykkedes det 0gsd Bosagers ledelse at f3 flyttet kurset til trekantomradet.
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Ved det sidste projektmgde, der havde en paen amtslig tilslutning, var der ud over indlaeg fra projektgruppen
og VCDBFs projektmedarbejdere ogsd nogle fine indleeg fra den deltagende vokseninstitution samt en
bgrneinstitution. P& mgdet modtog projektgruppen et steerkt forsinket spgrgeskema vedrgrende en voksen,
som senere viste sig at vaere dgvblindfgdt.

P& det afsluttende mgde blev det planlagt at lave synsscreening pd alle voksne funktionsheemmede i amtet.
Der blev foresldet et fremtidigt koordineringsnetvaerk bestdende af medlemmer af projektgruppen, syns- og
hgrekonsulenter samt Dgvblindecentret. Der har vaeret afholdt to mgder og det naeste finder sted august
2004.

De to kursusdage, som VCDBF har tilbudt som tak for medvirken i projektet blev afholdt foraret 2002 sammen
med personale fra Ribe Amt.
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Ribe Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Ribe Amt vurderes at vaere lidt under det statistisk set forventelige.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 19 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Ribe Amt. Skemaerne kommer fra 2
indenamtslige institutioner, 2 udenamtslige tilbud heriblandt det landsdaekkende tilbud ved Dgvblindecentret i
Nordjyllands Amt.

Status for undersggte personer Aldersfordeling pa samtllige deltagere
Antal % Antal %
Dgvblindfedt 5 26,3 0-6 5 26,3
Ej devblindfedt 14 73,7 7-18 2 10,5
Total 19 100,0 19-23 1 53
24 -34 4 21,1
35 eller mere 7 36,8
Total 19 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 5 personer identificeret som dgvblindfgdte, 14
personer tilhgrer gruppen ej devblindfgdte. Aldersfordelingen pa samtlige deltagere fremgar af den anden tabel
ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udger 36,8% af spgrgeskemaerne og de resterende 63,2% fordeler sig med 5,3% i
aldersgruppen 19 - 23 &r 21,1% daekker aldersgruppen 24 - 34 &r og 36,8% er 35 ar eller aldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
veaerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 7 36,8
Fase 2 11 57,9
Fase 3 1 53
Total 19 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 7 indsendte
spgrgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Ribe Amt har det i 12 tilfzelde veaeret ngdvendigt at
indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 61,2% af det
indsendte materiale. 11 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev
der foretaget 0 medicinske synsundersggelser, og 1 medicinsk hgreundersggelse. Desuden blev der foretaget 5
paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 7 paedagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig er
1 person i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil og
kommunikation.

Aldersfordeling p& dovblindfodte

Antal %
0-6 1 20,0
7-18 1 20,0
24 -34 1 20,0
35 eller mere 2 40,0
Total 5 100,0

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfadte, udggr gruppen 0 - 18 &r 40%, mens
personerne der er 24 &r og zldre udger 60%. Der er ingen personer i aldersgruppen 19-23 8r. 4 af de 5
dgvblindfgdte var allerede kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, far projektet blev ivaerksat, og
alle 4 fik enten vejledning fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pa& Dgvblindecentret. Den ene person,
som fgr projektet ikke var kendt af det amtslige system og heller ikke af det landsdaekkende, var mellem 7 - 18
ar og boede hos forzeldrene.
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Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe

19 eller 19 eller

0-18 ldre 0-18 ldre

Antal Antal Antal Antal
:_ii)r:(ijsdeekkende devblindfedte 0 0 0 1
Amtsligt dgvblindfadte tilbud 0 0 0 1
Andet tilbud 1 1 0 0
Special bgrnehave 1 0 0 0
Specialskole 0 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 3 personer serviceres i eget amt: 2 bgrn og 1 voksen. 2 voksne
far deres tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1

K2 K3 K4 Multifunk

Dgve m. | Blinde m. | Syns-og tionshaem
synrest hgrerest hgrerest mede Total
dovblingtocts tibud 1 0 0 of
Amtsligt de vblindfedte tilbud 0 1 0 0 1
Andet tilbud 0 0 0 2 2
Special bernehave 0 0 1 0 1
Total 1 1 1 2 5

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsd en forklaring
pa den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Tabellen kan ikke bruges til at sige, om der
til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.

Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Ribe Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne pd de personer, som amtet har stillet til radighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Ribe Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Bo- og udviklingscentret Vestkysthusene, Ulvevej 65, Esbjerg
RABU

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Ribe Amt
Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Lyngtoften, Ternvej 4, Videbaek

Ribe Amts interne projektgruppe
Bodil Nissen, Social- og Undervisningsomradet, Handicapafdelingen
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Supplerende kommentarer til projektforiobet i Ribe Amt

Projektets medarbejdere har officielt vaeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med
medfgdt dgvblindhed i perioden fra september 2000 - april 2002. Der har ikke veeret tale om nedszettelse
af en projektgruppe. Det har ikke veeret muligt at gennemfgre et informationsmgde for de forskellige faglige
personalegrupper, som er tilknyttet handicapomrdder, der greenser op til dgvblindfgdte. Amtets repraesentant
i projektet har formidlet sit kendskab til alle funktionshaemmede i amtet videre til projektmedarbejderne. Det

tredie projektmgde fungerer ogsd som afsluttende evalueringsmgde. Det var et meget positivt mgde, hvor en
ekstra forvaltningsperson deltog.

Der er fra Ribe Amt fremsendt en del spgrgeskemaer fra en og samme vokseninstitution. Der er senere indkommet

nogle skemaer fra bgrnehave i Esbjerg. Denne institution gnsker kurser om sansetab og kommunikation.
Personale fra Ribe Amt deltog i kortlaegningsprojektets to afsluttende kursusdage i Sgnderjylland.
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Vejle Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Vejle Amt vurderes at veere noget under det statistisk set
forventelige.

Statistiske informationer
VCDBF har modtaget i alt 12 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Vejle Amt. Skemaerne kommer fra 7
indenamtslige institutioner samt 1 udenamtsligt tilbud.

Status for undersggte personer Aldersfordeling pd samtlige deltagere
Antal % Antal %
Dgovblindfadt 9 75,0 7-18 2 16,7
Ej devblindfedt 3 250 24 -34 3 25,0
Total 12 100,0 35 eller mere 7 58,3
Total 12 | 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstaende tabeller er 9 personer identificeret som dgvblindfgdte, 3 personer
tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte. Aldersfordelingen p& samtlige deltagere fremgar af den anden tabel ovenfor.
Der er ikke indkommet skemaer pd smabgrnsomradet. Gruppen 7 - 18 ar udger 16,7% af spgrgeskemaerne og
de resterende 81,5% fordeler sig med 9,3% i aldersgruppen 19 - 23 ar, 25% daekker aldersgruppen 24 - 34 ar
0g 58,3% er 35 ar eller zldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 neevnes derfor kun de talmaessige
veaerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 8 66,7
Fase 2 2 16,7
Fase 3 2 16,7
Total 12 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 8 indsendte
spgrgeskemaer pd baggrund af de skriftlige besvarelser. I Vejle Amt har det i 4 tilfeelde vaeret ngdvendigt
at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 33,4% af
det indsendte materiale. 2 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2
blev der foretaget 0 medicinske synsundersggelser, og 1 medicinsk hgreundersggelse. Der er foretaget 0
paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 3 psedagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig er
2 personer i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil
og kommunikation.

Aldersfordeling p& dovblindfodte

Antal %
7-18 1 11,1
24 - 34 2 22,2
35 eller mere 6 66,7
Total 9 100,0

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er devblindfgdte, udger gruppen 7 - 18 &r 25,0% (ingen
smabgrn og ingen19 - 23 8rige). Personer der er 24 ar og zldre udger 88,9%. 4 af de 9 dgvblindfedte var
allerede kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, fgr projektet blev iveerksat, og de fik alle vejledning
fra konsulentsystemet ved Dgvblindecentret. De resterende 5 personer har af en eller anden grund ikke tidligere
vaeret identificeret som dgvblindfgdte. Det drejer sig om 2 personer i aldersgruppen 24 - 34 8r og 3 personer
(35 &r eller mere). Alle fem boede i amtslige institutioner for andre handicapgrupper.
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Servicetilbud kombineret med alder

Boamt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller

0-18 ldre 0-18 ldre
Antal Antal Antal Antal

Landsdaekkende devblindfadte tilbud 0 0 0 0
Amtsligt devblindfedte tilbud 0 1 0 0
Andet tilbud 0 6 0 1
Special bgrnehave 0 0 0 0
Specialskole 1 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 8 personer serviceres i eget amt: 1 barn og 7 voksne. 1 voksen
far sit tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G5.3

K1 K2 Multifunk G3 Blinde | Graensende

Helt Dgve m. | tionshaem med hgre til dgvblind
dovblinde | synrest mede problemer blevne Total

Amtsligt DB-tilbud 0 1 0 0 0
Andet tilbud 1 0 3 1 2 7
Specialskole 0 0 1 0 0 1
Total 1 1 4 1 2 9

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pd den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt dgvblindhed bekreeftes af ovenstdende tabel fra Vejle Amt. Tabellen kan ikke bruges til at sige, om der
til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.

Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Vejle Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsa navne pa de personer, som amtet har stillet til radighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Vejle Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Spurvetoften, Brejninge @stergade 20, Bgrkop

Vestcentret, Sgndermarken 30 - 36, Give

Fblehaven, Fjordvej 160, Kolding

Bofeellesskabet Postens Vej, Postens vej 7, Bagrkop

Dusines Hus, Roberts Holmvej 4, Horsens

Skansebakken, H.O. Wildenskov vej 10, Bgrkop

Engvejen, Engvejen 5, Juelsminde

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Vejle Amt
Solsikken, Bank Mikkelsensvej 10, Gentofte
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Vejle Amts interne projektgruppe

Bitten West, synskonsulent, Center for Kommunikation og Hjaelpemidler

Karin Skovgaard, adm. medarbejder, Center for Kommunikation og Hjselpemidler
Marianne Kaltoft, synskonsulent, Center for Kommunikation og Hjaelpemidler
Marianne Kock Nielsen, Voksen- og handicapafdelingen

Alice Storgaard, Voksen- og handicapafdelingen

Kirsten Baimler, Voksen- og handicapafdelingen

(En repraesentant fra Fredericiaskolen)

Supplerende kommentarer til projektforiobet i Vejle Amt

Projektets medarbejdere har officielt vaeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med
medf@dt dgvblindhed i perioden fra marts 2001 - april 2002. Koordinatoren for den amtslige projektgruppe var
en administrativ medarbejder. Ikke alle projektgruppens medlemmer deltog i det fgrste projektmgde. Der var
derfor behov for gennemfgrelse af szerskilt mgde med en stor amtslig specialskole. Mgdet blev gennemfgrt med
et saerdeles positivt resultat. Dette fgrte dog ikke til deltagelse i gvrige af projektgruppens mgder.

Der har uden for de officielle terminer omkring undersggelsens tre faser veeret gennemfgrt en observation
af en voksen beboer i Brejning. Observationen blev lavet i samarbejde mellem Dgvblindecentret og
Kommunikationscentret. Endvidere har amtets synskonsulent ydet en ekstraordinaer indsats i forbindelse med
afklaring af en vanskelig sag p& voksenomradet.

Der er en meget lille difference mellem antal fundne dgvblindfgdte og indsendte spgrgeskemaer. Med
udgangspunkt i erfaringerne fra de gvrige amter kunne dette tyde p8, at der seerligt for aldersgruppen 0 - 23
8r stadig kan vise sig at veere personer med medfgdt dgvblindhed i Vejle Amt, som p& grund af manglende
identifikation ikke far mulighed for at modtage vejledning fra det landsdaekkende tilbud.

De to gratis kursusdage, som VCDBF tilbyder som tak for deltagelsen til amtets medarbejdere p& praksisniveau,
gennemfgres sammen med deltagere fra Fyns Amt.
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Ringkobing Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Ringkgbing Amt vurderes at veere teet pd det statistisk set
forventelige.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 23 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Ringkgbing Amt. Skemaerne kommer fra 6
indenamtslige institutioner, tre udenamtslige tilbud heriblandt det landsdaekkende tilbud ved Dgvblindecentret
i Nordjyllands Amt.

Status for undersggte personer Aldersfordeling p samtlige deltagere
Antal % Antal %

Devblindfadt 10 43,5 0-6 4 17,4
Uafklaret 1 43 7-18 2 8,7
Ej devblindfedt 12 52,2 19-23 2 87
Total 23 100,0 24-34 5| 217

35 eller mere 10 43,5

Total 23 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 10 personer identificeret som dgvblindfodte, 12
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfedte, og 1 person er fortsat uafklaret. Aldersfordelingen p& samtlige
deltagere fremgar af den anden tabel ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udger 26,1% af spgrgeskemaerne og de
resterende 73,9% fordeler sig med 8,7% i aldersgruppen 19 - 23 &r, 21,7% daekker aldersgruppen 24 - 34 ar
0g 43,5% er 35 ar eller zldre. 3 devblindfgdte er dode i projektperioden, 1 barn (0 - 6 8r), 1 ung (19-23 &r) og
1 voksen ( over 34 8r). Pr. 01.01.04 har Ringkgbing Amt séledes ansvar for tilbud til 7 devblindfadte.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
vaerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 17 73,9
Fase 2 5 21,7
Uafklaret 1 4,3
Total 23 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 17 indsendte
spgrgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Ringkgbing Amt har det i 6 tilfeelde vaeret ngdvendigt
at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 26% af det
indsendte materiale. 5 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev
der foretaget 1 medicinsk synsundersggelse, og 1 medicinsk hgreundersggelse. Desuden blev der foretaget 3
paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 4 padagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig er 1
barn fortsat under udredning af Dgvblindecentrets konsulentafdeling ved projektets ophgr.
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Aldersfordeling pa dovblindfodte

Antal %
0-6 2 20,0
7-18 1 10,0
19-23 2 20,0
24 -34 1 10,0
35 eller mere 4 40,0
Total 10 100,0

Ser man pé& aldersfordelingen blandt de 10 personer, udggr gruppen 0 — 18 &r 30%, de 19 - 23 drige udggr
20% mens personerne der er 24 ar og eldre udger 50%. De i alt 10 dgvblindfedte var kendte af amtet og det
landsdaekkende servicetilbud, fgr projektet blev ivaerksat, og fik enten vejledning fra konsulentsystemet eller

var elev/beboer pa Dgvblindecentret. Ringkgbing Amt er det eneste amt, hvor der ikke via projektet er fundet
nye dgvblindfgdte.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller
0-18 ldre 0-18 ldre
Antal Antal Antal Antal
Landsdeekkende devblindfadte tilbud 0 0 1 0
Amtsligt devblindfadte tilbud 0 5 0 0
Andet tilbud 0 2 0 0
Special bgrnehave 2 0 0 0
Specialskole 0 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 9 personer serviceres i eget amt: 2 bgrn og 7 voksne. 5 af de
voksne bor i Ringkgbing Amts egen boenhed for dgvblindfgdte, og 2 andre voksne modtager anden form for
amtslige tilbud. 1 barn far sit tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1

K2 K3 K4 Multifunk

Dgve m. | Blinde m. | Syns-og | tionsheem
synrest hgrerest harerest mede Total

Landsdaekkende

dovblindfadte tilbud 0 0 0 ! 1
Amtsligt devblindfedte tilbud 2 2 0 1 5
Andet tilbud 0 0 0 2 2
Special bgrnehave 0 0 1 1 2
Total 2 2 1 5 10

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedszettelse. I kapitel 3 findes ogs% en forklaring
pd den her anvendte opdeling af dgvblindfadte i forskellige grupper. Tabellen kan ikke bruges til at sige, om der
til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Ringkgbing Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne p& de personer, som amtet har stillet til rédighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Ringkgbing Amt, hvorfra der er indget spgrgeskemaer
Lyngtoften, Ternevej 4, Videbaek

Bakkehuset, Ternevej 2, Videbaek

Tj@rringhus, Gisselfeltvej 2, Herning

Bggehusene, Svaneparken 8, Ikast

Kaernehuset, Sportsvej 10, Holstebro

Bggehusene, Fasanvej 34, Ikast

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Ringkobing
Amt

Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Bakkehuset, Sgndermarksvej 58, Viborg

Institutionen Faunen, Sgnderborg

Ringkobing Amts interne projektgruppe

Poul Erik Foldbjerg, Specialundervisningsafdelingen, Specialundervisningskonsulent
Tove Jensen, socialforvaltningen, konsulent pé’] voksenomradet

Lars Thomsen, Specialrddgivningen

Birgitte Franck, Hgrekonsulent

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Ringkobing Amt

Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfadt
dgvblindhed i perioden fra maj 2001 - september 2002. Ringkgbing Amt er det eneste amt, hvor projektet
ikke har identificeret nye dgvblindfgdte. Der har generelt fra Ringkgbing Amts side veeret tale om en positiv
indstilling til projektet. Projektet er blevet betragtet som en stor fordel for amtet selv med henblik pa tilegnelse
af merviden blandt amtets egne konsulenter. Projektstart blev forsinket af forskellige interne grunde.

Forste projektmgde, hvor de indkomne spgrgeskemaer skulle drgftes i forbindelse med fase 1, matte udsaettes
pad grund af for sent indsendte skemaer. Andet og tredje projektmgde kunne slds sammen. Det afsluttende
evalueringsmgde blev planlagt ved samme lejlighed. Punkter som projektgruppen gnskede p& dagsordenen
handlede om at sikre tidlig diagnosticering og samarbejde samt opkvalificering af de professionelle, som
arbejder med dgvblindfgdte i amtet. Man gnskede ogsa mulighed for at drgfte dannelse af et dgvblindenetvaerk
i amtet pa tvaers af bgrne- og voksenomradet.

Der er kommet endnu mere fokus pf% tidlig diagnosticering af funktionshaemmede smabgrn. Der har veeret
afholdt et mgde mellem hgrekonsulenten, smabgrnskonsulenter og Dgvblindecentret, hvor det blev vedtaget, at
man gnsker at oprette et bgrnekoordineringsteam, hvor bdde synssiden og heresiden er repraesenteret.

Projektets tilbud om et to dages kursus som tak for deltagelsen i projektet blev afholdt med deltagelse af
ca. 20 deltagere. En meget aktiv konsulent pd voksenomradet havde taget personlig kontakt til mange af
deltagerne. P8 kurset deltog ogsd personale fra Ringkgbing Amt som formidlere. Personale fra Lindegardsskolen
og Lyngtoften videregav deres viden og erfaring. Deres bidrag var en god stgtte til den gvrige faglige formidling,
og deres konkrete eksempler blev livligt diskuteret undervejs.

Projektet har endvidere fgrt til, at amtet vil anvende egne dgvblindefaglige resurser i specialundervisningen af
voksne psykisk udviklingsheemmede med specifikke kommunikationsproblemer.
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Fyns Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Fyns Amt vurderes at veere en del under det statistisk set
forventelige.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 18 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Fyns Amt. Skemaerne kommer fra tre
indenamtslige institutioner og fire udenamtslige tilbud heriblandt det landsdaekkende tilbud ved Dgvblindecentret
i Nordjyllands Amt.

Status for undersggte personer Aldersfordeling p§ samtlige deltagere
Antal % Antal %
Dgvblindfadt 10 55,6 0-6 1 5,6
Ej devblindfadt 7 38,9 7-18 6 33,3
Dgvblindbleven 1 5,6 24 -34 7 38,9
Total 18 | 1000 35 eller mere 4 22,2
Total 18 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 10 personer identificeret som dgvblindfedte, 7
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte, og 1 person er identificeret som dgvblindbleven. Aldersfordelingen
pa samtlige deltagere fremgar af den anden tabel ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udggr 38,9% af spgrgeskemaerne
og de resterende 61,1% fordeler sig med 0% i aldersgruppen 19 - 23 ar 38,9% daekker aldersgruppen 24 - 34
ar og 22,2% er 35 ar eller aldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret

beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
veaerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 11 61,1
Fase 2 5 27,8
Fase 3 2 1,1
Total 18 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastlaegge resultatet af 11 indsendte
spgrgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Fyns Amt har det i 7 tilfeelde veeret ngdvendigt at
indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 38,9% af det
indsendte materiale. 5 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev der
foretaget 1 medicinsk synsundersggelse, og 2 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der foretaget 4
paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 5 psedagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig er
2 personer i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil
og kommunikation.
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Aldersfordeling p&d dovblindfodte

Antal %
0-6 1 10,0
7-18 4 40,0
24 - 34 4 40,0
35 eller mere 1 10,0
Total 10 100,0

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfedte, udger gruppen 0 - 18 ar 50%, de
19 - 23 3rige udger 0% mens personerne der er 24 3r og aldre udger 50%. 5 af de 10 dgvblindfedte var
allerede kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, fgr projektet blev iveerksat, og 3 af disse fik enten
vejledning fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pd Dgvblindecentret. De resterende 5 personer har af en
eller anden grund ikke tidligere vaeret identificeret som dgvblindfgdte. Det drejer sig om 1 smébarn (0 - 6 ar),
2 hjemmeboende skolebgrn (7 - 18 &r) og 2 voksne personer (24 ar eller mere). Den ene af de voksne bor i
amtsligt botilbud for andre handicapgrupper, mens den anden bor i egen bolig tilknyttet et servicetilbud.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller

0-18 celdre 0-18 celdre
Antal Antal Antal Antal

Landsdaekkende dgvblindfgdte tilbud 0 0 0 2
Amtsligt devblindfadte tilbud 0 0 0 0
Andet tilbud 5 2 0 1
Special bgrnehave 0 0 0 0
Specialskole 0 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet

blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 7 personer serviceres i eget amt: 5 bgrn og 2 voksne. 3 voksne
far deres tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G2 G4 G5.2
K2 Multifunk Dave med Syns- og Graensende
Dgve m. | tionshaem syns hgre til devblind
synrest mede problemer | problemer blevne Total
Landsdaekkende
dovblindfedte tibud 2 0 0 0 0 2
Andet tilbud 0 5 1 1 1 8
Total 2 5 1 1 1 10

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pd den her anvendte opdeling af dgvblindfadte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt dgvblindhed bekreeftes til dels af ovenstdende tabel fra Fyns Amt. Tabellen kan ikke bruges til at sige,
om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Fyns Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne p& de personer, som amtet har stillet til r&dighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Fyns Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Institutionerne pé’x Strandveenget, Strandvaenget 1, Nyborg

Sydbo, @rbaekvej 49, Svendborg

ASABO-Dggn, Pilehaven 84, Assens

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Fyns Amt
Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Aalborg for Dgve, Hadsundvej 40, Aalborg

FAblehaven, Fjordvejen 160, Kolding

Boenhed Markedsvej, Brgnderslev

Fyns Amts interne projektgruppe

Ib Thyregod, Fyns amts smabgrns- og specialradgivningsafdeling
Hanne Bibi Hansen, Fyns amt Handicapafdeling, voksenomrdet
Mogens Johansen, Synsradgivningen

Anette Bgstrup, Skoleinspektgr, Byhaveskolen

Heidi Wiemann, konsulent fra Synscenter Refnaes, tilknyttet Fyns Amt
Kaj Therkildsen, konsulent fra Synscenter Refnaes, tilknyttet Fyns Amt

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Fyns Amt
Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfgdt
dgvblindhed i perioden fra juni 2001 - september 2002.

Det var ngdvendigt at afholde to informationsmgder. P8 sidste m@de var der en paen tvaerfaglig repraesentation,
som ligeledes daekkede alle aldersgrupper. P& informationsmgde to blev ngdvendigheden af en funktionel
definition i forbindelse med medfgdt dgvblindhed diskuteret indgdende med repraesentanter for den medicinske
verden.

Projektgruppen har haft seks faste deltagere. Herud over har medicinere (psediater og gjenlaege) deltaget i et
par af projektmgderne. Det har betydet et meget tvaerfagligt arbejdsforum. Video blev anvendt i forbindelse
med fzelles funktionelle udredninger. Der er meget fokus pa tidlig diagnosticering i amtet.

De to kursusdage, som tilbydes som tak for deltagelse i projektet, gennemfgres sammen med personale fra
Vejle Amt.

Den ene dgvblindblevne, som er blevet fundet i forbindelse med dette projekt, har ikke tidligere modtaget

service som dgvblindblevne. Amtet vil selv sgrge for den forngdne kontakt til Center for Dgve, som varetager
konsulentbistand til dgvblindblevne.
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Vestsjaellands Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Vestsjaellands Amt vurderes at veere noget under det statistisk set
forventelige.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 32 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Vestsjeellands Amt. Skemaerne kommer fra ti
indenamtslige institutioner, tre udenamtslige tilbud heriblandt det landsdsekkende tilbud ved Dgvblindecentret
i Nordjyllands Amt.

Status for undersggte personer Aldersfordeling p& samtlige deltagere
Antal % Antal %

Dgvblindfadt 16 50,0 0-6 1 3,1
Uafklaret 1 3,1 7-18 7 21,9

Ej devblindfedt 14 43,8 19-23 2 6,3
Dgvblindbleven 1 3,1 24 - 34 4 12.5
Total 32 | 1000 35 eller mere 18 56,3
Total 32 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 16 personer identificeret som dgvblindfodte, 14
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte, 1 er identificeret som dgvblindbleven og 1 person er uafklaret.
Aldersfordelingen p& samtlige deltagere fremgar af den anden tabel ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udggr 25%
af spgrgeskemaerne og de resterende 75% fordeler sig med 6,3% i aldersgruppen 19 - 23 &r, 12,5% daekker
aldersgruppen 24 - 34 ar og 56,3% er 35 ar eller zldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 20 62,5
Fase 2 10 31,3
Fase 3 1 3,1
Uafklaret 1 3,1
Total 32 | 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 20 indsendte
spgrgeskemaer pd baggrund af de skriftlige besvarelser. I Vestsjeellands Amt har det i 12 tilfeelde veeret
ngdvendigt at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til
37,5% af det indsendte materiale. 10 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I
fase 2 blev der foretaget 4 medicinske synsundersggelser, og 0 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der
foretaget 0 paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 12 padagogiske observationer af hgrefunktionen.
Endelig er 1 person i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til
samspil og kommunikation. En person er ikke afklaret pd opggrelsestidspunktet.
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Aldersfordeling pd dovblindfadte

Antal %
7-18 5 31,3
19-23 2 12,5
24 - 34 2 12,5
35 eller mere 7 43,8
Total 16 100,0

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfgdte, s er der tal, som kan tyde pa at der
kan findes personer, som ikke er blevet inddraget i undersggelsen. Der er ingen sm&bgrn. Gruppen 7 - 18 ar
udggr 31,3%, de 19 - 23 drige udger 12,5% mens personerne der er 24 &r og aldre udger 56,3%. 11 af de 16
dgvblindfgdte var allerede kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, fgr projektet blev ivaerksat, og
alle 11 fik enten vejledning fra konsulentsystemet eller var elev/beboer p& Dgvblindecentret. De resterende 5
personer har af en eller anden grund ikke tidligere vaeret identificeret som dgvblindfgdte. Det drejer sig om 1
hjemmeboende skolebarn (7 - 18 &r) og 4 voksne (35 ar eller mere). Af de 7 personer, som er 35 &r eller zldre
far de 3 deres botilbud i amtslige botilbud for andre handicapgrupper, mens 4 personer bor i Vestsjeellands Amts
boenhed for dgvblindfgdte.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe

19 eller 19 eller

0-18 ldre 0-18 celdre

Antal Antal Antal Antal
Landsdaekkende davblindfedte tilbud 0 0 2 1
Amtsligt devblindfgdte tilbud 0 0 0 2
Andet tilbud 1 8 0 0
Special bgrnehave 0 0 0 0
Specialskole 2 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 11 personer serviceres i eget amt: 3 bgrn og 8 voksne. 2 bgrn og
3 voksne far deres tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G4
K2 K3 K4 Multifunk Syns-og
Dgve m. | Blindem. | Syns-og | tionsheem hare
synrest hgrerest | hererest mede problemer | Total
dowblinatodte tibud L 0 0 2 o] s
Amtsligt devblindfadte tilbud 0 0 1 1 0 2
Andet tilbud 0 2 2 4 1 9
Specialskole 0 0 2 0 0 2
Total 1 2 5 7 1 16

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pé den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt dgvblindhed bekreeftes til dels af ovenstdende tabel fra Vestsjzellands Amt. Tabellen kan ikke bruges til
at sige, om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Vestsjellands Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige
institutioner. Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P3 de
institutioner, som er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under
supplerende informationer findes ogsa navne pd de personer, som amtet har stillet til radighed for projektet.
Endelig findes der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Vestsjeellands Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Elevhjemmet Heimdal, Pilagervej 31, Slagelse

Egernbo, Rosenkildevej77, Slagelse

Botilbudet Rosenkildevej 71/89, Rosenkildevej 71, Slagelse
Nordstjernen, Bispevej 19, Nykgbing Sj.

Tusindfryd, @. Parkvej 2B, Ringsted

Kastanjegdrden, @stervej 34B, Rude

Bo- og servicetilbud Knasten, Rosenkildevej 61, Slagelse
Feellesbo, Rosenkildevej 49, Slagelse

Hasselbo, Rosenkildevej 85, Slagelse

Tidselbjerg, Rosenkildevej 73, Slagelse

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet spgrgeskemaer vedr. personer fra Vestsjaellands
Amt

Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Dgvblindehuset, Wesselsmindevej 11, Naerum

RABU, Bgge allé 1, Esbjerg

Vestsjaellands Amts interne projektgruppe
Se bemeaerkninger i naeste afsnit.

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Vestsjaellands Amt
Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfadt
dgvblindhed i perioden fra oktober 2002 - december 2003.

Der har ikke veaeret nedsat en indenamtslig projektgruppe. Der har veeret stor interesse for projektet, men
stramninger i forvaltningen har betydet et usikkert projektforlgb med manglende kontinuitet. Det var meget
vanskeligt at fa projektet startet, og i projektperioden har der veeret tre kontaktpersoner p§ tre forskellige
tidspunkter i forlgbet. Projektet har fet god hjzelp fra ledelsen pa Egernbo.

Der er blevet afholdt et informationsmgde men ingen projektmgder og intet afsluttende evalueringsmgde.

De to kursusdage, som VCDBEF tilbyder som tak for deltagelse i projektet, er blevet gennemfgrt sammen med
medarbejdere fra Storstrgms Amt.

Dererefterfglgende blevet etableret kontakt mellem R8dgivningsenhedeniVestsjzellands Amt og Dgvblindecentrets
konsulentafdeling, og der er planlagt mgde med det formal at etablere et koordineringsnetvaerk.
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Roskilde Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Roskilde Amt vurderes at vaere noget under det statistisk set
forventelige. Seerligt tallene omkring voksne synes sma.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 19 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Roskilde Amt. Skemaerne kommer fra
tre indenamtslige institutioner samt fire udenamtslige tilbud heriblandt det landsdaekkende tilbud ved
Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt.

Status for undersggte personer Aldersfordeling pd samtlige deltagere
Antal % Antal %
Dovblindfadt 15 78,9 0-6 2| 105
Ej devblindfedt 4 21,1 : -18 7| 368
-2

Total 19 | 100,0 9-23 2| 105

24 - 34 4 21,1

35 eller mere 4 211

Total 19 | 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 15 personer identificeret som dgvblindfedte, og 4
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte. Aldersfordelingen p& samtlige deltagere fremgér af den anden tabel
ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udggr 47,3% af spgrgeskemaerne og de resterende 52,7% fordeler sig med 10,5%
i aldersgruppen 19 - 23 8r, 21,1% daekker aldersgruppen 24 - 34 3r og ligeledes 21.1% er 35 ar eller zldre.

Identifikationen af dgvblindfadte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 nsevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 14 73,7
Fase 2 4 21,1
Fase 3 1 53
Total 19 | 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 14 indsendte
spgrgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Roskilde Amt har det i 5 tilfeelde veeret ngdvendigt
at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 26,4% af det
indsendte materiale. 4 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev
der foretaget 1 medicinsk synsundersggelse, og 1 medicinsk hgreundersggelse. Desuden blev der foretaget 1
paedagogisk observation af synsfunktionen, og 5 psedagogiske observationer af hgrefunktionen. Endelig er 1
person i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil og
kommunikation.
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Aldersfordeling pa dovblindfadte

Antal %
0-6 2 13,3
7-18 7 46,7
19-23 2 13,3
24 -34 2 13,3
35 eller mere 2 13,3
Total 15 100,0

Ser man p3 aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfgdte, udger gruppen 0 — 18 &r 60%, de 19
- 23 &rige udger 13,3%, mens personerne der er 24 ar og ldre udger 26,6%. 13 af de 24 dgvblindfedte var
allerede kendt af amtet og det landsdeekkende servicetilbud, fgr projektet blev ivaerksat, og 10 af disse fik enten
vejledning fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pd Dgvblindecentret. De resterende 2 personer har af en
eller anden grund ikke tidligere veeret identificeret som dgvblindfadte. Det drejer sig i begge tilfeelde om voksne
devblindfedte over 24 8r, som begge far deres botilbud pd en amtslig institution for anden handicapgruppe.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller
0-18 eldre 0-18 zeldre
Antal Antal Antal Antal
Landsdaekkende dgvblindfadte tilbud 0 0 1 2
Amtsligt devblindfedte tilbud 0 0 0 0
Andet tilbud 2 3 0 1
Special bgrnehave 2 0 0 0
Specialskole 4 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 11 personer serviceres i eget amt: 8 bgrn og 3 voksne. 1 barn og
3 voksne far deres tilbud ved en udenamtslig institution.
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Servicetilbud kombineret med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G2 G4 G5.2 G5.3
K1 K2 K3 K4 Multifunk Dgve med Syns- og Greensende | Greensende
Helt Dgve m. | Blinde m. Syns-og | tionshaem syns hgre til dgvblind til dgvblind
dovblinde | synrest hgrerest hgrerest mede problemer | problemer blevne blevne Total
Landsdzekkende
devblindfedte 0 2 1 0 0 0 0 0 0 3
tilbud
Andet tilbud 1 1 0 0 1 0 1 1 1 6
Special bernehave 0 0 1 1 0 0 0 0 0 2
Specialskole 0 0 0 0 1 3 0 0 0 4
Total 1 3 2 1 2 3 1 1 1 15

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsd en forklaring
pa den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt dgvblindhed bekraeftes af ovenstdende tabel fra Roskilde Amt. Tabellen kan ikke bruges til at sige, om
der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.

Supplerende informationer
Der har deltaget personer fra Roskilde Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne pd de personer, som amtet har stillet til radighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Roskilde Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer

Specialbgrnehjemmet Skelbakken, Skelbakken 9 - 15, Karlslunde

Nyborgskolen, Vestergade 7, Nyborg

Hgrhus, Margrethehdbsvej 68, Roskilde
Mariehusene, Marievej 20, Svogerslev, Roskilde

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Roskilde Amt
Vinkelhuset, Sophie Magdelenes Vej 12, Birkergd

Egernbo, Rosenkildevej 77, Slagelse

Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Roskilde Amts interne projektgruppe
Marianne Christiansen, padagogisk konsulent Voksenafdelingen, Social- og Psykiatriforvaltningen.
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Supplerende kommentarer til projektforigbet i Roskilde Amt
Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfadt
dgvblindhed i perioden fra maj 2002 - marts 2003.

Som i et par andre amter har det vaeret meget vanskeligt at f& projektet i gang i Roskilde Amt. Arsagen hertil
har som andre steder vaeret maerkbare nedskaeringer p& personalesiden i amtet. Projektets kontaktperson, som
har et godt kendskab til voksenomrddet, har vaeret meget aktiv i projektarbejdet.

Der er afholdt informationsmgde for ledere og medarbejdere p& de praksisomrdder, hvor vi har erfaring for,
at der kan veere ikke identificerede dgvblindfgdte personer. Efter saerlig opfordring fra amtet deltog mange
institutionsledere fra voksenomrddet. Alligevel ma vi statistisk set saette spgrgsmalstegn ved antallet af fundne
voksne dgvblindfgdte.

De to kursusdage, som VCDBF tilbyder som tak for deltagelsen i projektet, gennemfgres sammen med personale
fra Frederiksborg Amt.

Et nyt udviklingsprojekt starter efterdret 2004, hvor professionelle og tre familier omkring dgvblindfedte bgrn
i Roskilde Amt, Dgvblindecentrets konsulentafdeling samt Videnscenter for Dgvblindfgdte alle er involveret.
I forbindelse med dette projekt er der kontakt til Bgrne — og Ungeafdelingen i amtet, s& grundlaget for et
koordineringsnetvaerk er lagt.
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Kobenhavns Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Kgbenhavns Amt vurderes at vaere over det, vi havde forventet
statistisk set.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 59 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Kgbenhavns Amt. Skemaerne kommer
fra syv indenamtslige institutioner samt seks udenamtslige tilbud heriblandt det landsdaekkende tilbud ved
Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt.

Status for undersogte personer Aldersfordeling p samtlige deltagere
Antal % Antal %
Dgvblindfadt 29 49,2 0-6 6 10,2
Ej devblindfadt 30 50,8 7-18 12 20,3
Total 59 | 100,0 19-23 2 3.4
24 -34 11 18,6
35 eller mere 28 47,5
Total 59 100,0

Som det fremgdr af den ene af de ovenstdende tabeller er 29 personer identificeret som dgvblindfgdte, og 30
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte. Aldersfordelingen p& samtlige deltagere fremgér af den anden tabel
ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udggr 30,5% af spgrgeskemaerne og de resterende 69,5% fordeler sig med 3,4% i
aldersgruppen 19 - 23 &r, 18,6% daekker aldersgruppen 24 - 34 3r og 47,5% er 35 &r eller aldre.

Identifikationen af dgvblindfadte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 nsevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 40 67,8
Fase 2 11 18,6
Fase 3 8 13,6
Total 59 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 40 indsendte
spgrgeskemaer pd baggrund af de skriftlige besvarelser. I Kgbenhavns Amt har det i 19 tilfeelde veeret
ngdvendigt at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til
32,2% af det indsendte materiale. 11 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I
fase 2 blev der foretaget 4 medicinske synsundersggelser, og 2 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der
foretaget 2 paedagogiske observationer af synsfunktionen, og 10 paedagogiske observationer af hgrefunktionen.
Endelig er 8 personer i fase 3 fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold
til samspil og kommunikation. I enkelte tilfaelde er der herefter iveerksat paedagogiske foranstaltninger, som er
blevet fulgt op med nye observationer.
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Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfgdte, udger gruppen 0 - 18 ar 41,3%, de
19 - 23 arige udger 3,4% mens personerne der er 24 ar og aldre udger 55,2%. 23 af de 29 dgvblindfadte var
allerede kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, far projektet blev iveerksat, og 21 af disse fik enten
vejledning fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pd Dgvblindecentret. De resterende 6 personer har af
en eller anden grund ikke tidligere vaeret identificeret som dgvblindfgdte. Det drejer sig om 1 skolebarn (7 - 18
ar), og 5 personer som er 35 ar eller mere. Skolebarnet er hjemmeboende, mens de voksne far deres tilbud pa

bosteder for andre handicapgrupper.

Servicetilbud kombineret med alder

Aldersfordeling p& dovblindfadte

Antal %
0-6 3 10,3
7-18 9 31,0
19-23 1 3,4
24 -34 4 13,8
35 eller mere 12 41,4
Total 29 100,0

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe

19 eller 19 eller

0-18 eeldre 0-18 ldre

Antal Antal Antal Antal
Landsdaekkende devblindfadte tilbud 0 0 1 4
Amtsligt devblindfgdte tilbud 0 4 0 2
Andet tilbud 0 4 0 2
Special barnehave 3 0 0 0
Specialskole 9 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 20 personer serviceres i eget amt: 12 bgrn og 8 voksne. 2 af de
voksne bor i Kgbenhavns Amts boenhed for dgvblindfgdte, mens 1 barn og 8 voksne far deres tilbud ved en

udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1 G2 G4 G5.3
K1 K2 K3 K4 Multifunk Dgve med Syns-og | Greensende
Helt Dgvem. | Blinde m. | Syns-og | tionshaem syns here til devblind
dovblinde | synrest hgrerest hererest mede problemer | problemer blevne Total
Landsdaekkende
dovblindfadte tilbud 0 ! ! 1 2 0 0 0 5
Amtsligt devblindfgdte tilbud 1 4 0 0 0 0 0 1 6
Andet tilbud 1 1 2 1 0 0 0 1 6
Special bernehave 0 0 0 0 2 1 0 0 3
Specialskole 0 1 2 1 3 1 1 0 9
Total 2 7 5 3 7 2 1 2 29

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pd den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfadt dgvblindhed bekreeftes af ovenstdende tabel fra Ksbenhavns Amt. Tabellen kan ikke bruges til at sige,

om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Kgbenhavns Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige
institutioner. Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de
institutioner, som er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under
supplerende informationer findes ogsa navne pa de personer, som amtet har stillet til rddighed for projektet.
Endelig findes der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Kobenhavns Amt, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Dgvblindehuset, Wesselsmindevej 11, Neerum

Solhusene, Bank Mikkelsensvej 2D, Gentofte

Solsikken, Botilbud 6, Bank Mikkelsensvej 10, Gentofte

Kamager, Brgnderslev Allé 21, Kastrup

De fire Birke, Rymarksvej 5, Hellerup

Botilbudet, Frggdrd Allé 6, Haje Tastrup

Geelsgdrdskolen, Kongevej 252, Virum

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Kobenhavns
Amt

Botilbudet Tyringevej, Tyringevej 1, Birkergd

Bo og Naboskab Mgn, Langgade 59B, Stege

Midgarden, Birkedommer allé 6, Frederikssund

FAblehaven, Fjordvejen 160, Kolding

Sgveenget, Sgvaenget 13, Stege

Kobenhavns Amts interne projektgruppe

Bodil Kallesen, Socialforvaltningen

Britta Sunesen, Tale-Hgreinstituttet

Hanne Jensen, @jenlaege pa Glostrup sygehus

Vivi Andersen, afdelingsleder p& Geelsgddskolen

Tove Buch, Voksen handicapafdelingen, Socialforvaltningen
Kristian Mainz, Hjselpemiddelenheden

Ole Rasmussen, Center for Dgve

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Kebenhavns Amt
Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfgdt
dgvblindhed i perioden fra oktober 2001 - september 2003.

Som optakt til igangsaetningen af projektet afholdes et informationsmgde for ledere og medarbejdere fra
de praksisomréder, hvor man kan forvente at der findes dgvblindfodte som maske ikke tidligere er blevet
identificeret. Mgdet, som havde et halvt hundrede deltagere, fandt sted januar 2002 sammen med deltagere fra
Frederiksberg Kommune.

Projektgruppen, som har vaeret meget aktiv, har bestdet af syv personer. Det har vaeret b8de nyttigt og positivt
at have en tidligere medarbejder fra den landsdaekkende vejledningsafdeling med i projektgruppen, som har
et indgdende kendskab b&de til dgvblindeomrddet og til amtet og dets forskellige brugergrupper. Amtets
projektgruppe har taget direkte kontakt til bdde bgrneinstitutioner og Center for Dgve for at fa udleverede
spgrgeskemaer retur.
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Projektet har tidsmaessigt strakt sig over en lang periode, idet det har voldt problemer at fa de udleverede
sporgeskemaer retur til tiden. Det har ligeledes skabt visse problemer, at mange institutioner bade betjener
Kgbenhavns Amt og Kgbenhavns Kommune, og at dette ikke har fremgdet tydeligt af besvarelserne.
Projektgruppen har endvidere vaeret ngdt til at afholde et saerskilt mgde med repraesentanter for Center for
Dgve.

Den deltagende gjenleege for multihandicappede har veeret til stor hjaelp for projektet. Hun har fundet frem til
diagnoser, som manglede og har forlods afsat seerlig tid til synsundersggelser i forbindelse med projektet.

Amtets interne projektgruppe har gnsket, at det afsluttende evalueringsmgde skal lede frem til en bedre
diagnosticering fremover, som kan vaere med til at sikre relevante tilbud mennesker med funktionsnedsaettelsen

medfgdt dgvblindhed.

De to kursusdage, som VCDBEF tilbyder som tak for deltagelse i projektet, afholdes sammen med medarbejdere
fra Kgbenhavns og Frederiksberg kommuner.
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Kobenhavns Kommune

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Kgbenhavns Kommune vurderes at veere under det statistisk set
forventelige. En vaesentlig 8rsag hertil er formentlig det ringe antal skemaer, som har dannet grundlag for
resultatet.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 11 spgrgeskemaer, som vedrgrer mennesker med alvorlige funktionsnedsaettelser,
som er hjemmehgrende i Kgbenhavns Kommune. Skemaerne vedrgrer en indenamtslig institution samt tre
udenamtslige tilbud heriblandt det landsdsekkende tilbud ved Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt.

Status for undersggte personer Aldersfordeling p4 samtlige deltagere
Antal % Antal %
Dovblindfadt 10 90,9 0-6 3 27,3
Ej devblindfedt 1 9,1 :9 “233 3| 273
- 1 9,1
Total ,
11 100,0 o434 ) o1
35 eller mere 3 27,3
Total 11 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 10 personer identificeret som dgvblindfgdte, 1
person tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdt. Aldersfordelingen p& samtlige deltagere fremgar af den anden tabel
ovenfor. Gruppen 0 - 18 &r udggr 54,6% af spgrgeskemaerne, og de resterende 45,5% fordeler sig med 9,1% i
aldersgruppen 19 - 23 &r, 9,1% daekker aldersgruppen 24 - 34 ar, og 27,3% er 35 &r eller zeldre.

Identifikationen af dgvblindfadte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 nsevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 9 81,8
Fase 2 1 9,1
Fase 3 1 9,1
Total 11 100,0

VCDBFs projektmedarbejdere har i fase 1 kunnet fastlaegge resultatet af 9 indsendte spgrgeskemaer pa
baggrund af de skriftlige besvarelser. I Kgbenhavns Kommune har det i 2 tilfaelde veaeret ngdvendigt at indhente
yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 18,2% af det indsendte
materiale. 1 person er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev der foretaget 1
medicinsk synsundersggelse, og 0 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der foretaget 0 paedagogiske
observationer af synsfunktionen, og 1 paedagogisk observation af hgrefunktionen. Endelig er 1 person i fase 3
fgrst blevet afklaret efter observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil og kommunikation.
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Aldersfordeling p& dovblindfodte

Antal %
0-6 3 30,0
7-18 3 30,0
19-23 1 10,0
35 eller mere 3 30,0
Total 10 100,0

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfedte, udger gruppen 0 - 18 ar 60%, de
19 - 23 &rige udger 10% mens personerne der er 35 &r og sldre udger 30%. Der er ingen personer mellem
24 - og 34 &r. 8 af de 10 dgvblindfgdte var allerede kendt af kommunen og det landsdaekkende servicetilbud,
for projektet blev ivaerksat, og 7 af disse fik enten vejledning fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pa
Dgvblindecentret. De resterende 2 personer har af en eller anden grund ikke tidligere veeret identificeret som
dgvblindfgdte. Det drejer sig om 1 hjemmeboende smabarn (0 - 6 ar) og 1 voksen (35 &r eller mere), som
bor pa en af kommunens vokseninstitutioner for anden handicapgruppe. Fire af de fem skemaer vedrgrende
voksne dgvblindfgdte i Kgbenhavns Kommune er fremsendt i forbindelse med undersggelsen i Nordjyllands
Amt og Kgbenhavns Amt. Det sidste skema er via en af dgvblindekonsulenterne kommet fra en institution i
kommunen.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller

0-18 celdre 0-18 eeldre
Antal Antal Antal Antal

Landsdaeekkende devblindfadte tilbud 0 0 0 2
Amtsligt devblindfgdte tilbud 0 0 0 0
Andet tilbud 3 1 0 1
Special bgrnehave 1 0 0 0
Specialskole 1 0 1 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 6 personer serviceres i eget amt: 5 bgrn og 1 voksen. 4 personer
far deres tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
K3 G1 G3 G5.3

K1 Blinde Multifunk Blinde Greaensende

Helt m. tionshaeem | med hgre til dgvblind
dgvblinde | hgrerest mede problemer blevne Total
dovblnataste ibud 1 0 1 0 of 2
Andet tilbud 1 0 3 0 1 5
Special barnehave 0 0 1 0 0 1
Specialskole 0 1 0 1 0 2
Total 2 1 5 1 1 10

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pad den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt devblindhed bekraeftes af ovenstdende tabel fra Ksbenhavns Amt. Tabellen kan ikke bruges til at sige,
om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Kgbenhavns Kommune i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige
institutioner. Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de
institutioner, som er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under
supplerende informationer findes ogsa navne pa de personer, som amtet har stillet til rddighed for projektet.
Endelig findes der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Kobenhavns Kommune, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Svanehuset, Carl Nielsens allé 9, Kbh. @ (indkommet via dgvblindekonsulenten)

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Kobenhavns
Kommune

Midg‘a’lrden, Birkedommer alle 6, Frederiksvaerk

Hegnshusene 176, Brgnshgj

Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Kobenhavns Kommunes interne kontaktpersoner

Tre personer har pf% skift fungeret som kontaktpersoner for VCDBF:
Anette Holst Christensen, Familie- & Arbejdsmarkedsforvaltningen
Trine Stensballe, Handicapcentret Laerkevej

Jan Feilbo, Familie- og Arbejdsmarkedsforvaltningen

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Kebenhavns Kommune

Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med kommunen omkring identifikation af personer
med medfgdt dgvblindhed i perioden fra december 2002 - marts 2004. Kgbenhavns Kommune modtager
konsulentbistand fra Dgvblindecentret omkring dgvblindfgdte bgrn. Med hensyn til voksne dgvblindfgdte har
kommunen valgt at std uden for ordningen.

Kgbenhavns Kommune har i forste omgang ikke gnsket at deltage i undersggelsen pd@ grund af manglende
resurser. Efter gentagne henvendelser fra VCDBF lykkes det til sidst at fa lov til at g§ i gang med projektet under
forudsaetning af, at VCDBF patager sig samtlige funktioner, og at kommunens bidrag kan ngjes med at veere en
kontaktperson. En kontaktperson udpeges herefter af kommunen. Der etableres ikke en egentlig projektgruppe,
som kan indgd i procesevalueringen sammen med VCDBFs projektmedarbejdere.

Der sendes invitationer ud til samtlige relevante institutioner i forbindelse med informationsmgdet for ledere
og personale fra praksisfeltet. Institutionerne er fundet af VCDBFs medarbejder via kommunaldrbogen. Der
kommer ingen deltagere fra berneomradet, men 10 deltagere fra voksenomradet. Disse personer hjeelper med
at udpege, hvilke institutioner projektet kan kontakte direkte med henblik pa udlevering af spgrgeskemaer.
Dette ggres efterfglgende skriftligt, ligesom VCDBFs medarbejder tager telefonisk kontakt.

Der er pr. 01.01.04 kun modtaget skemaer, som VCDBF selv har taget initiativ til at fa udfyldt. Vi ma konkludere,
at kortlaegningen har vaeret sd godt som ikke eksisterende i Kgbenhavns Kommune. Det mest igjnefaldende
er den manglende identifikation voksne dgvblindfedte, og det at kommunen har valgt at std uden for den
landsdaekkende r@dgivning.

De to kursusdage, som er tilbudt i gvrige amter som tak for deltagelsen i projektet, tilbydes ogsd medarbejdere fra
Kgbenhavns Kommune. Kursusdagene afholdes sammen med Kgbenhavns Amt og Frederiksberg Kommune.
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Frederiksberg Kommune

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Frederiksberg Kommune vurderes antalsmaessigt at vaere teet pa det
forventelige.

Statistiske informationer

VCDBF har modtaget i alt 11 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Frederiksberg Kommune. Skemaerne
kom fra 1 institution i kommunen og 8 udenamtslige institutioner heriblandt det landsdsekkende tilbud ved
Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt. Kommunen har ikke selv tilbud til unge og voksne med sveaere handicap og
visiterer derfor til tilbud i andre amter.

Status for undersggte personer Aldersfordeling p& samtlige deltagere
Antal % Antal %

Davblindfadt 2 18,2 7-18 1 9,1

Ej dgvblindfadt 7 63,6 19-23 2 18,2

Dgvblindbleven 2 18,2 24 -34 2 18,2

Total 11 100,0 35 eller mere 6 54,5

Total 11 100,0

Som det fremgér af den ene af de ovenstdende tabeller er 2 personer identificeret som dgvblindfgdte, 7 personer
tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte, og 2 er identificeret som dgvblindblevne. Aldersfordelingen pa samtlige
deltagere fremgdr af den anden tabel ovenfor. Der er ikke indkommet spgrgeskemaer pd smabgrn i alderen 0
- 6 ar. Gruppen 7 - 18 &r udggr 9,1% af spgrgeskemaerne, og de resterende 90,9% fordeler sig med 18,2% i
aldersgruppen 19 - 23 8r 18,2% daekker aldersgruppen 24 - 34 &r og 54,5% er 35 &r eller aldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
vaerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 10 90,9
Fase 2 1 9,1
Total 11 100,0

Resultatet af 10 indsendte spgrgeskemaer har i fase 1 kunnet fastlaegge pa baggrund af de skriftlige besvarelser.
I Frederiksberg Kommune har det i 1 tilfeelde vaeret ngdvendigt at indhente yderligere informationer ud over
informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 9,1% af det indsendte materiale. 1 person er blevet afklaret
efter en af de undersggelser, som ligger i fase 2. Der er blevet foretaget en enkelt psedagogisk observation af
hgrefunktionen.

Aldersfordeling pa dgvblindfodte

Antal %
24 - 34 2 100,0

To af de 11 deltagere er dgvblindfadte. Ser man pd aldersfordelingen, s& er de 24 - 34 &rige den eneste
aldersgruppe der er repraesenteret, idet de to personer begge tilhgrer denne gruppe. Af disse 2 personer
har kun den ene tidligere veeret identificeret som dgvblindfgdt, og far sit voksentilbud p8 Dgvblindecentret i
Nordjyllands Amt. Den anden voksne er fundet pa en anden udenamtslig institution.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Frederiksberg Kommune i undersggelsen fra forskellige udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne p& de personer, som amtet har stillet til r&dighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Frederiksberg Kommune, hvorfra der er indgdet sporgeskemaer
Bakkegarden, Bakkegards allé 18.1, Frederiksberg

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Frederiksberg
Kommune

Center for Dgve, Oktobervej, Herlev

Boenheden Solhusene, Bank Mikkelsensvej 2D, Gentofte

Solsikken Botilbud 6, Bank Mikkelsensvej 10, Gentofte

Kamager, Brgnderslev Allé 21, Kastrup

Kastanjegdrden, @stervej 34B, Rude

Botilbudet Rosenkildevej 71/89, Rosenkildevej 89, Slagelse

Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Frederiksberg Kommunes kontaktpersoner
Dorte Lausten, Socialdirektoratet, Frederiksberg
Poul Vestager, hgrekonsulent, Peedagogisk Psykologisk Radgivning, Frederiksberg

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Frederiksberg Kommune
Projektets medarbejdere har officielt vaeret i kontakt med kommunen omkring identifikation af personer med
medfgdt dgvblindhed i perioden fra oktober 2001 - september 2003.

Informationsmgdet for ledere og medarbejdere pa institutionsomradet holdes sammen med Kgbenhavns Amt.
Der har ikke veeret afholdt egentlige projektmgder. De par mgde, der har veeret, har primaert haft informativ
karakter. Der blev holdt et afsluttende evalueringsmgde pa et tidspunkt, hvor kortleegningen var ved at veere
feerdig i de amter, som kommunen visiterer til..

I Frederiksberg Kommune er de fleste svaert handicappede placeret pd institutioner uden for kommunen.
Derfor er skemaer vedrgrende handicappede fra Frederiksberg kommet ind i forbindelse med kortlaegningen
af institutioner i andre amter. Via kortlaegningen er der som tidligere naevnt fundet to personer med erhvervet
dgvblindhed, et barn og en voksen. Den voksne har ikke tidligere modtaget service som dgvblindbleven. Det
forventes, at Frederiksberg Kommune selv sgrger for den forngdne kontakt til dgvblindblevne konsulenterne ved
Center for Dgve. Dgvblindblevne bgrn far konsulentbistand fra Dgvblindecentret.

De to gratis kursusdage, som VCDBF afholder som tak for deltagelsen i projektet, afholdes sammen med
medarbejdere fra Kgbenhavns Amt og Kgbenhavns Kommune.
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Frederiksborg Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Frederiksborg Amt ma trods en meget aktiv deltagelse siges at ligge
noget fra det statistisk set forventelige.

Statistiske informationer
VCDBF har modtaget i alt 40 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Frederiksborg Amt. Skemaerne kommer fra 13
indenamtslige institutioner samt det landsdakkende tilbud ved Dgvblindecentret i Nordjyllands Amt.

Status for undersogte personer Aldersfordeling p& samtlige deltagere
Antal % Antal %

Dgvblindfedt 8 20,0 0-6 2 5,0
Uafklaret 2 5,0 7-18 7 17,5

Ej devblindfadt 27 67,5 19-23 6 15,0
Dgvblindbleven 3 7,5 24 - 34 7 17,5
Total 40 100,0 35 eller mere 18 45,0
Total 40 100,0

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 8 personer identificeret som dgvblindfgdte, 27
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfadte, og 3 er identificeret som dgvblindblevne. 2 personer er uafklaret pd
opggrelsestidspunktet. Aldersfordelingen pd samtlige deltagere fremgar af den anden tabel ovenfor. Gruppen
0 - 18 ar udger 22,5% af spgrgeskemaerne og de resterende 87,5% fordeler sig med 15% i aldersgruppen 19
- 23 3r, 17,5% daekker aldersgruppen 24 - 34 ar, og 45% er 35 ar eller zldre.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 27 67,5
Fase 2 11 27,5
Uafklaret 2 5,0
Total 40 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastlaegge resultatet af 27 indsendte
spgrgeskemaer pad baggrund af de skriftlige besvarelser. I Frederiksborg Amt har det i 13 tilfeelde veeret
ngdvendigt at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til
32,5% af det indsendte materiale. 11 personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I
fase 2 blev der foretaget 2 medicinske synsundersggelser, og 2 medicinske hgreundersggelser. Desuden blev der
foretaget 1 paedagogisk observation af synsfunktionen, og 12 paadagogiske observationer af hgrefunktionen.
Endelig er der i fase 3 givet observation og faglig supervision i eget miljg i forhold til samspil og kommunikation
omkring en enkelt person. To personer er uafklarede.
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Aldersfordeling p& dovblindfodte

Antal %
0-6 1 12,5
7-18 1 12,5
19-23 1 12,5
24 -34 3 375
35 eller mere 2 250
Total 8 | 100,

Ser man pa aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfgdte, udgsr gruppen 0 - 18 &r 25,0%, de 19 -
23 &rige udger 12,5% mens personerne der er 24 &r og zeldre udger 62,5%. 7 af de 8 dgvblindfgdte var allerede
kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, fgr projektet blev iveerksat, og alle fik enten vejledning
fra konsulentsystemet eller var elev/beboer pd Dgvblindecentret. Den ottende person, som ikke tidligere har
veeret identificeret som dgvblindfadt, er en voksen i gruppen 35 &r eller mere, som far sit tilbud pa en amtslig
institution for anden handicapgruppe. I fordret 2004 har den ene af de to personer, som ikke var afklaret pa
opggrelsestidspunktet, fdet sine medicinske undersggelser feerdige. Personen, som er voksen, er identificeret
som dgvblindfadt, sd der er altsd i skrivende stund 9 dgvblindfadte i amtet.

Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller

0-18 zeldre 0-18 zeldre
Antal Antal Antal Antal

Landsdaekkende devblindfadte tilbud 1 0 0 2
Amtsligt devblindfgdte tilbud 0 3 0 0
Andet tilbud 0 1 0 0
Special barnehave 0 0 0 0
Specialskole 1 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 6 personer serviceres i eget amt: 2 bgrn og 4 voksne. 2 voksne
far deres tilbud ved en udenamtslig institution.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1
K1 K2 Multifunk
Helt Dgve m. | tionsheem
dovblinde synrest mede Total

dovblnatadte ibud 1 0 2| 3
Amtsligt devblindfedte tilbud 2 1 0 3
Andet tilbud 0 1 0 1
Specialskole 0 1 0 1
Total 3 3 2 8

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pé den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfgdt dgvblindhed bekreeftes delvist af ovenstdende tabel fra Frederiksborg Amt. Tabellen kan ikke bruges til
at sige, om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.
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Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Frederiksborg Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige
institutioner. Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P3 de
institutioner, som er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under
supplerende informationer findes ogsa navne pd de personer, som amtet har stillet til radighed for projektet.
Endelig findes der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Frederiksborg Amt, hvorfra der er indgdet spgrgeskemaer
Lindegdrden, Lindelyvej 6, Fredensborg

Bredegdrd Dgvblindehjem, Lindelyvej 5, Fredensborg
Midgérden, Birkedommer allé 6, Frederiksveaerk
Boenhed Trehuse, Tyringevej 15, Birkergd

Boenhed Kildehgj, Kildehgj allé 1, Niva

Syvstjernen, Skovstien 6, Hillergd

Agervang, Tyringevej 17, Birkergd

Margueritten, Smakkevej 1, Snekkersten
Hgbjerghus, Sophie Magdelenes vej 10 A, Birkergd
Abjerggérd, Abjergvej 32, Frederikssund
Vinkelhuset, Sophie Magdelenes vej 12, Birkergd
Rosenfeldthusene, Rosenfeld 2, Frederikssund
Lunden, Lundebjergvej 78, Frederikssund

Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Frederiksborg
Amt
Dgvblindecentret, Sohngaardsholmsvej 59, Aalborg

Frederiksborg Amts interne projektgruppe

Kai @stergaard, paedagogisk konsulent, Socialforvaltningen
Eva Frank, konsulent, Socialforvaltningen

Janne Grossmann, afdelingsleder Midgarden

Gitte Kuszcz, Bredegdrd Dgvblindehjem

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Frederiksborg Amt
Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfadt
dgvblindhed i perioden fra oktober 2002 - maj 2003.

Projektgruppen i Frederiksborg Amt har veeret meget aktiv og velfungerende. Amtet har selv et botilbud til
voksne dgvblindfgdte og det har vaeret konstruktivt for projektforigbet, idet der har veaeret folk i projektgruppen,
som kendte til fagomr%det i forvejen. Der er givet udtryk for, at man fra voksenomradet derfor har set projektet
som udvikling af egen service. Projektgruppen har vaeret aktive omkring udfyldning af skemaer og har pf-i den
made vaeret i kontakt med institutionerne om projektets fremdrift. Forvaltningen er ligeledes Igbende blevet holdt
orienteret om projektet og delresultater. Projektgruppen har desvaerre ikke haft direkte deltagelse af amtslige
syns- og hgrekonsulenter. Projektgruppen har kunnet kontakte Kommunikationscentret (en kontaktperson).

Der er blevet afholdt to informationsmgder for amtslige personalegrupper omkring projektets formal. Det andet
mgde havde deltagelse af b&de konsulenter og praktikere.

De to kursusdage, som VCDBF tilbyder som tak for deltagelse i projektet, afholdes sammen med medarbejdere
fra Roskilde Amt.

De tre personer med erhvervet dgvblindhed, som er blevet fundet i forbindelse med dette projekt, modtager
service som dgvblindblevne via det landsdeekkende servicetilbud til devblindfedte, da de alle er under 18 ar.
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Storstroms Amt

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Storstrams Amt vurderes at veaere under det statistisk set forventelige,
idet bl.a. bgrne- og ungeomradet ikke er kortlagt.

Statistiske informationer
VCDBF har modtaget i alt 10 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Storstrgms Amt. Skemaerne kommer fra tre
indenamtslige institutioner samt et udenamtsligt tilbud.

Status for undersogte personer Aldersfordeling pd samtlige deltagere
Antal % Antal %

Dgvblindfgdt 7 70,0 0-6 1 10,0

Uafklaret 1 10,0 24 - 34 2 20,0

Ej devblindfadt 2 20,0 35 eller mere 7 70,0

Total 10 100,0 Total 10 100,0

Som det fremgdr af den ene af de ovenstdende tabeller er 7 personer identificeret som dgvblindfadte, 2
personer tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte, og 1 er uafklaret. Aldersfordelingen pa samtlige deltagere fremgar
af den anden tabel ovenfor. Gruppen 0 - 6 &r udger 10% af spgrgeskemaerne, og de resterende 90% fordeler
sig med 20% i aldersgruppen 24 - 34 &r, og 70% er 35 &r eller aeldre. Der er ikke indsendt skemaer for personer
i alderen 7-23 &r.

Identifikationen af dgvblindfadte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 nsevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 7 70,0
Fase 2 2 20,0
Uafklaret 1 10,0
Total 10 100,0

VCDBFs projektmedarbejdere har i fase 1 kunnet fastlaegge resultatet af 7 indsendte spgrgeskemaer pa baggrund
af de skriftlige besvarelser. I Storstrgms Amt har det i 3 tilfeelde veeret ngdvendigt at indhente yderligere
informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet, hvilket svarer til 30% af det indsendte materiale. 2
personer er blevet afklaret efter de undersggelser, som ligger i fase 2. I fase 2 blev der foretaget 2 medicinske
synsundersggelser, og 1 medicinsk hgreundersggelse. 1 person er fortsat uafklaret p8 opggrelsestidspunktet.

Aldersfordeling pd dovblindfodte

Antal %
0-6 1 14,3
24 - 34 2 28,6
35 eller mere 4 57,1
Total 7 100,0

Ser man pé& aldersfordelingen blandt de personer, som er dgvblindfedte, udggr gruppen 0 — 6 ar 14,3%. Der
er ingen 7 - 18 arige og 19 - 23 drige. De 24 - 34 arige udggr 28,6% mens personerne der er 35 ar og zeldre
udggr 57,1%. 4 af de 7 dgvblindfgdte var allerede kendt af amtet og det landsdaekkende servicetilbud, fgr
projektet blev ivaerksat, og 2 af disse fik vejledning fra konsulentsystemet ved Dgvblindecentret. De resterende
3 personer har af en eller anden grund ikke tidligere vaeret identificeret som dgvblindfgdte. Det drejer sig om
1 person i aldersgruppen 24 - 34 ar og 2 personer (35 ar eller mere). 2 boede i Storstrems Amts botilbud til
devblindfedte og den tredje bor pd en amtslig institution for anden handicapgruppe. 1 dgvblindfgdt er ded i
projektperioden. Pr. 01.01.04 er der her i amtet 6 dgvblindfgdte.
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Servicetilbud kombineret med alder

Bo amt
Eget amt Fremmed amt
Aldersgruppe Aldersgruppe
19 eller 19 eller
0-18 eldre 0-18 eldre
Antal Antal Antal Antal
Landsdaekkende dgvblindfedte tilbud 0 0 0 0
Amtsligt devblindfadte tilbud 0 4 0 1
Andet tilbud 0 1 0 0
Special bgrnehave 1 0 0 0
Specialskole 0 0 0 0

Af tabellen ovenfor fremgar det, hvilket servicetilbud den enkelte modtog sat i relation til alder, og om tilbudet
blev givet i eget amt eller i et andet amt. I alt 6 personer serviceres i eget amt: 1 barn og 5 voksne. 4 af de
voksne bor i Storstrgms Amts boenhed for dgvblindfgdte, mens 1 voksen modtager anden form for amtslige
tilbud. 1 voksen f&r sit tilbud ved en udenamtslig institution for dgvblindfgdte.

Servicetilbud sammenholdt med funktionsniveau

Statistics
Gruppering
G1
K1 Helt K2 Dgve Multifunktions
dgvblinde | m. synrest heemmede Total

Amtsligt

dovblindfadte tibud 3 2 0 5

Andet tilbud 0 0 1 1

Special bgrnehave 0 0 1 1
Total 3 2 2 7

I kapitel 3 er gruppen af dgvblindfgdte blevet beskrevet, og der er i detaljer gjort rede for den heterogenitet, der
er karakteristisk for gruppen af personer med denne funktionsnedsaettelse. I kapitel 3 findes ogsa en forklaring
pad den her anvendte opdeling af dgvblindfgdte i forskellige grupper. Heterogeniteten blandt mennesker med
medfedt devblindhed bekraeftes til dels af ovenstdende tabel fra Storstrgms Amt. Tabellen kan ikke bruges til at
sige, om der til den enkelte er valgt det rigtige tilbud.

Supplerende informationer

Der har deltaget personer fra Storstrgms Amt i undersggelsen fra forskellige inden- og udenamtslige institutioner.
Her bringes en oversigt over, hvilke institutioner der har fremsendt spgrgeskemaer. P& de institutioner, som
er markeret med kursiv, har projektet identificeret personer med medfgdt dgvblindhed. Under supplerende
informationer findes ogsd navne pd de personer, som amtet har stillet til rddighed for projektet. Endelig findes
der til sidst i dette afsnit et sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Institutioner i Storstroms Amt, hvorfra der er indgdet spgrgeskemaer
Bo og Naboskab Syrenvej, Syrenvej 2, Rgdby

Bo- og Naboskab Hgjreby, Horslundevej 34, Nakskov

Sgvaenget,, Sgvaenget 13, Stege
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Udenamtslige institutioner, hvorfra der er kommet sporgeskemaer vedr. personer fra Storstroms
Amt
Dgvblindehuset, Wesselsmindevej 11, Naerum

Storstroms Amts interne projektgruppe

Annie Marquardsen, Socialforvaltningen

Kirsten Johansen, Bo- og Naboskab Maribo

Regina Reitzenhofen, Social og Psykiatriforvaltningen
Eva Boye Kristensen, synskonsulent, Synscentralen
Niels Gisselg, hgrekonsulent, Specialskolen for Voksne
Henrik Moss, hgrekonsulent, Specialskolen for Voksne

Supplerende kommentarer til projektforiobet i Storstroms Amt
Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med amtet omkring identifikation af personer med medfgdt
dgvblindhed i perioden fra februar 2002 - februar 2004.

Der har veeret en del problemer omkring projektforlgbet i Storstrams Amt, idet der var store struktureendringer
pd institutionsomradet i samme periode som kortleegningen. Problemerne har ikke skyldtes en manglende
positiv indstilling til projektet. Projektet indledtes med nye syns- og hgreundersggelser pd allerede kendte
dgvblindfgdte i amtet.

Projektgruppen har ikke kunnet deltage aktivt i planlaegningsprocessen. Det har ikke vaeret muligt at gennemfgre
informationsmgde for andre af amtets medarbejdere fra praksisfeltet om projektets formal. Projektmedarbejder
fra VCDBF besgger i stedet relevante institutioner sammen med synskonsulent fra amtet.

Det har veeret ngdvendigt at komprimere indholdet af projektmgder, s& gennemfgrelse af mgder og paedagogiske
observationer er sket over tre sammenhangende dage, hvilket ikke opfylder det kvalitetsmaessige grundlag for
kortlaegningen. Bgrneomradet er sdledes ikke blevet kortlagt. Der er indkommet nye skemaer efter projektets
officielle deadline i amtet. Resultater er fremlagt pa det afsluttende evalueringsmode.

Storstrgms Amt har i en &rraekke stdet uden for voksenkonsulenttilbudet fra Dgvblindecentret. Efter
kortlaegningen har amtet tilmeldt sig konsulentbistanden pa voksenomrddet. Der er knyttet en tzet og god
kontakt til amtets synskonsulent, og der er interesse for at etablere et kooordineringsnetvaerk. Amtets
synskonsulent tager initiativ hertil.
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Bornholms Regionskommune

I indledningen til del 2 findes en introduktion til denne beskrivelse. Her findes ogsd forslag til, hvordan
amtsresultatet kan vurderes. Resultatet i Bornholms Regionskommune m& anses for at vaere teet pd det
statistisk set forventelige.

Statistiske informationer
VCDBF har modtaget i alt 3 spgrgeskemaer fra projektgruppen i Bornholms Regionskommune.

Status for undersogte personer Aldersfordeling pd samtlige deltagere
Antal % Antal %
Dgvblindfadt 1 33,3 7-18 2 66,7
Uafklaret 1 33,3 35 eller mere 1 33,3
Ej dgvblindfadt 1 33,3 Total 3 100.0
Total 3| 1000 :

Som det fremgar af den ene af de ovenstdende tabeller er 1 person identificeret som dgvblindfgdt, 1 person
tilhgrer gruppen ej dgvblindfgdte, og 1 person er uafklaret pd opggrelsestidspunktet, hvilket haanger sammen
med flytning til Sjeelland. Aldersfordelingen pd de 3 deltagere fremg&r af den anden tabel ovenfor.

Identifikationen af dgvblindfgdte har fulgt de procedurer, der er beskrevet i kapitel 2. Her findes der en detaljeret
beskrivelse af de tre forskellige undersggelsesfaser. I beskrivelsen her i del 2 naevnes derfor kun de talmaessige
veerdier.

Afklaret i fase

Antal %
Fase 1 2 66,7
Uafklaret 1 33,3
Total 3 100,0

Projektmedarbejderne og amtets projektgruppe har i fase 1 kunnet fastleegge resultatet af 2 indsendte
spgrgeskemaer pa baggrund af de skriftlige besvarelser. I Bornholms Regionskommune har det i et tilfselde
veeret ngdvendigt at indhente yderligere informationer ud over informationerne i spgrgeskemaet. 1 person er
uafklaret. VCDBFs projektmedarbejder har foretaget 1 padagogisk observation af synsfunktionen.

Ikke kendte dovblindfodte fordelt
pé aldersgruppe og boform

Statistics
Aldersgruppe
1
35 eller mere
Egen bolig 1
Total 1

Den person som projektet har identificeret som dgvblindfgdt, har ikke tidligere vaeret identificeret som sddan.
Der er tale om en person, som graenser op til omrddet dgvblindblevne, og som funktionsmaessigt er i stand til
at bo i egen bolig.
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Supplerende informationer
Under supplerende informationer findes navne pa de personer, som Bornholms Regionskommune har stillet til
radighed for projektet. Endvidere er der et mindre sammendrag af kommentarer fra projektets logbog.

Bornholms Regionskommunes interne projektgruppe
Hanne Hgst, konsulent, Socialforvaltningen

Mogens Hansen, konsulent specialundervisningen

Niels Erik Johansen, leder af Kommunikationscentret
Kirsten Ebdrup, PPR/Bgrneklinikken

Supplerende kommentarer til projektforlobet i Bornholms Regionskommune
Projektets medarbejdere har officielt veeret i kontakt med regionskommunen omkring identifikation af personer
med medfgdt dgvblindhed i perioden fra september 2002 - oktober 2003.

Opstartsmgdet, som er en introduktion af projektet til de bergrte forvaltninger blev afholdt via
videokonferencesystemet. Der har vaeret en positiv holdning til projektet. Projektforlgbet har veeret preeget
af omstruktureringen p5 forvaltningsniveau i forbindelse med sammenleegningen af kommunerne til en
regionskommune. Det har vanskeliggjort kontinuiteten i forhold til opfglgning.
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Bilag 1

Landsdaekkende tilbud pd omradet dovblindfodte

Tilbud til personer med funktionsnedsaettelsen medfgdt dgvblindhed er alle etableret i amtsligt regi. Der findes
to typer af tilbud. Den ene type tilbud er landsdeekkende og har en serviceforpligtelse over for dgvblindfgdte,
deres pargrende og det professionelle personale uanset hvor i landet de bor. Den anden type tilbud er regionale
tilbud, dvs. tilbud, der findes i det enkelte amt, og som primeaert er tilbud til det enkelte amts egne dgvblinde.

Dgvblindecentret
(Mere information p& www.idb.dk)

Dgvblindecentret er Nordjyllands Amts landsdaekkende helhedstilbud til devblindfgdte. Det bestdr af falgende
tilbud og serviceafdelinger: tilbud til smabgrn, skoletilbbud og boform til skolebgrn, fritidstilbud til bgrn.
undervisningstilbud til unge voksne (alder 18-23 &r), boform og fritidstilbud til unge voksne, undervisningstilbud
til voksne, boformer og fritidstilbud til voksne, beskyttet beskeeftigelse, aktivitetshus og veerested til unge
voksne og til voksne. Dgvblindecentret driver ligeledes en kursus- og udviklingsafdeling.

Dgvblindecentrets vejledende og rédgivende funktioner er samlet i en konsulentafdeling. Konsulentafdelingen
har to primaere malgrupper: Dgvblindfgdte bgrn fra 0-18 ar samt devblindfedte unge og voksne. Disse to tilbud
er indholdsmaessigt og med hensyn til finansiering meget forskellige.

For born og unge i alderen 0-18 &r

Konsulentafdelingen yder specialpaedagogisk radgivning og vejledning til dgvblindfgdte bgrn og unge samt
til netveerket omkring dem: foraeldre, familie, peedagogisk personale m.fl. i henhold til Servicelovens § 34.
Bornene og deres sociale netveerk kan tilbydes kortvarige observationsophold p& centret. Konsulenterne
sikrer ligeledes, at foreeldre, padagoger, laerere m.v. tilbydes relevante kurser og uddannelser. Udredning af
funktionsnedsaettelse indgar i virksomheden. Afdelingen er finansieret efter objektive kriterier. Det betyder, at
de enkelte amter betaler til driften med udgangspunkt i eget befolkningsgrundlag.

For unge og voksne

Dgvblindecentrets konsulentafdeling yder ogsa radgivning til unge og voksne med medfgdt degvblindhed samt
netvaerket omkring dem. Konsulentafdelingen servicerer amter, boformer og dagtilbud med vejledning af de
personalegrupper, der arbejder med unge og voksne dgvblindfgdte. Amterne kan kgbe denne servicemulighed,
som omfatter et pa forhand aftalt indhold. Indholdet svarer til 10 - 12 konsulentdage pr ar. Udredning af
funktionsnedsaettelse indgdr ikke i den "konsulentpakke”, der i dag kan kgbes ved Dgvblindecentret.

Videnscenter for Dgvblindfodte
(Mere information p& www.videnscenterdbf.dk)

Videnscentret gdr ikke ind i opgaver eller spgrgsmal, der vedrgrer enkeltpersoner, men centrets
samarbejdspartnere vil kunne ggre brug af en raekke faglige tilbud som f.eks.

Landskonferencer, arbejdskonferencer og temadage

Netveerksgrupper og -mgder

Szerlige uddannelsesaktiviteter

Projektvirksomhed og peedagogisk udviklingsarbejde

Videnscentret har endvidere forpligtet sig til at indgd i et samarbejde med Dgvblindecentret og CVU - Nord
med henblik pd at tilretteleegge, udbyde og fortsat udvikle de forskellige uddannelsesmuligheder herunder bla.
National Grunduddannelse og Paedagogisk Diplomuddannelse.

Personale, forzeldre og andre interesserede kan abonnere pa bladet Dgvblinde-Nyt, der udgives tre gange
om aret i samarbejde med Danske Dgvblindfedtes Forening. Videnscentret udgiver endvidere projekt- og
konferencerapporter, informationsmateriale og undervisningsvideoer, som kan bestilles via centrets hjemmeside.
Se adressen i adressesektionen.
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Bilag 2

Nordisk definition af dovblindhed

1 1979 bad Nordisk Naevn for Handicapspgrgsmal en nordisk arbejdsgruppe om at foretage en undersggelse af de
forhold, som mennesker med dgvblindhed havde i de nordiske lande. P& baggrund af dette arbejde formulerede
arbejdsgruppen en feelles nordisk definition af dgvblindhed, som blev preesenteret i arbejdsgruppens anden
rapport: “Battre livsvillkor for dévblinda i Norden” (NNH 1980). Definitionen blev tiltradt af socialministerierne
i de enkelte nordiske lande.

Den feelles nordiske definition er udformet ud fra den daveaerende diagnostiske praksis i de nordiske lande.
Denne definition har veeret gaeldende frem til i dag, og har i mellemtiden vundet anerkendelse i store dele af
verden, hvor mange lande har taget netop denne definition til sig, sdledes at den i dag er den mest anvendte.

Definitionen er dynamisk og funktionel og understreger vigtigheden af et helhedsorienteret menneskesyn.
Definitionen understreger endvidere, at dgvblindhed er én specifik funktionsnedsaettelse, og at der er tale om
en selvstaendig handicappopulation. Definitionens ordlyd er fglgende:

“En person er dgvblind, nar han har en alvorlig grad af kombineret syns- og hgreskade. En del dgvblinde er helt
dgve og blinde. Andre har bade syns- og hgrerester.

Kombinationen af handicap reducerer gensidigt mulighederne for at udnytte eventuelle syns- og hgrerester.
Dette medfgrer, at dgvblinde ikke uden videre kan drage fordel af tilbud for syns- eller hgrehandicappede.
Dgvblindhed medfgrer derfor ekstreme vanskeligheder m.h.t. skolegang, videreuddannelse, arbejde, familie og
socialt liv samt udelukker fra information og deltagelse i kulturelle aktiviteter.

For dem, der er fgdt dgvblinde eller er blevet dgvblinde i en tidlig alder, kompliceres situationen af, at de ofte
har tillaagsproblemer af personlighedsmaessig eller adfeerdsmaessig art. S&danne komplikationer reducerer
yderligere mulighederne for at udnytte eventuelle syns- og hgrerester og vanskeligggr udviklingen af andre
funktioner.

Dgvblindhed m& derfor anses for at veere et selvstaendigt handicap, som stiller krav om szerlige metoder for at
kommunikere og klare sig i dagliglivet”. (NNH 1980.)

Konsekvenserne af kombinationen medfgrer en karakteristisk funktionsnedsaettelse, som kendetegnes ved
fglgende funktionelle kriterier:

. problemer i forhold til socialt samspil og kommunikation
° problemer i forhold til orientering i omgivelserne
° problemer i forhold til informationstilegnelse.

Den nordiske definition af dgvblindhed peger implicit p& ngdvendigheden af at forene traditionel medicinsk
diagnostik vedrgrende syn og hgrelse med en funktionel diagnostik, der inddrager det dgvblinde menneskes
funktion i en psykosocial sammenhaeng med seerligt fokus pa kommunikation, informations-tilegnelse og
orientering i omgivelserne.
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Bilag 4

Forventede fund af dovblindfodte i de enkelte amter i Danmark

Amt Indbyggertal | % af antal forventede | Faktisk
ar 2000 Danmarks dovblindfedte v. | fundne ved
totalbefolkning | 200 og 240/250 | kortlaegningen
personer
Kebenhavns 495.699 9.30% 19 -23 10
kommune
Frederiksberg 90.327 1.69% 3-4 2
kommune
Kebenhavns Amt |613.444 11.51% 23 - 28/29 29
Frederiksborg 365.306 6.85% 14-17 8(2)
Amt
Roskilde Amt 231.559 4.34% 9-11 15
Vestsjellands 295.086 5.53% 11 -13/14 16 (1)
Amt
Storstroms Amt | 259.106 4.86% 10—-12 7 (1)
Bornholm 44 337 0.83% 2-2 1(1)
Fyns Amt 471.974 8.85% 18 -21/22 10
Senderjyllands  |253.482 4.76% 10-11 11
Amt
Ribe Amt 224 .345 4.21% 8—-10 5
Vejle Amt 347.542 6.52% 13-16 9
Ringkjebing Amt | 272.857 5.12% 10 -12/13 10 (1)
Viborg Amt 233.681 4.38% 9-11 6
Nordjyllands Amt| 494.153 9.27% 19 —22/23 16 (1)
Arhus Amt 637.122 11.95% 24 —29/30 24
Hele Danmark  |5.330.020 179 (7)
Fodnote: Den ene devblindfodte person, som kommer fra Gronland er ikke talt med i opgerelsen.

I sidste kolonne angiver tallene i1 parentes, de personer hvis devblindestatus er uafklaret.
I kolonnen med antal forventede devblindfedte angiver tallene efter skréstreg, der hvor der er
forskel pé antallet nar udgangspunktet er 250 i stedet for 240.
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Fodselsargange
med dovblindfodte

I Danmark har der veeret 3 storre, kendte Rubella-epidemier i det 19.
56 - 5 og 20. 8rhundrede.
1908 1 :6 De ligger i perioderne 1953 - 55, 1960 - 65 og 1970 - 72. Fra 1987
1936 2 11 var det muligt at blive vaccineret for rubella (rode hunde) i sm8borns-
1943 1 6 alderen.
1944 1 6 De tidligere naevnte fodsels8rgange er markeret med fed i tabellen.
1945 1 6
1946 2 1,1 . . L
1949 3 17 Det var forventet at disse 8rgange ville vaere tydelige i den samlede
1950 1 6 opgorelse med markant flere dovblindfedte p§ 8rgangen, men det
1951 1 6 faktiske forhold er, at det ikke er tilfeeldet.
1952 3 17
1953 4| 22 Mulige 8rsager til dette kan veere,
::‘; : 22 - at dovblindfgdte, hvis hoveddiagnose er Rubella ofte dor i en
1956 1 6 tidlig alder,
1957 1 6 - at netop denne gruppe af dovblindfadte i en del tilfaelde kan klare
1958 2 1,1 at bo i egen bolig/bofeellesskab, og derved ikke af amternes
1960 1 6 projektgrupper er medindtaenkt i m8lgruppen for projektet.
1961 4 2,2
1962 2 1,1
1963 1 6
1964 6 33
1965 5 2,8
1966 2 1,1
1967 4 22
1968 3 17
1969 4 22
1970 6 33
1971 1 6
1972 3 1,7
1973 5 2.8
1974 3 1,7
1975 2 1,1
1976 4 2.2
1977 2 1,1
1978 2 1,1
1979 3 17
1980 3 17
1981 2 1,1
1982 2 1,1
1983 2 1,1
1984 4 22
1985 4 22
1986 2 1,1
1987 1 6
1988 4 22
1989 5 2.8
1990 7 39
1991 2 1,1
1992 1 6
1993 4 22
1994 3 1,7
1995 8 44
1996 3 17
1997 1 6
1998 6 33
1999 8 44
2000 5 2,8
2001 4 22
2002 1 6
Total 180 | 100,0
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Born/ivoksne fordelt pa hoveddiagnoser

Statistics
Rubella 4 33 37
Skader som folge af
preematuritet 6 6 12
Down syndrom 0 10 10
Meningitis 8 1 9
CHARGE Association 5 3 8
Asphyxia 4 3 7
Mikrocephalus 4 1 5
Cytomegalovirus 0 5 5
Encephalitis 1 4 5
Usher syndrom 0 4 4
Lebers congenitte 1 2 3
amaurose
Kromosom defekt 0 3 3
Cornelia de Langes 2 1 3
syndrom
Hydrocephalus 0 2 2
Hjernetraumer 0 2 2
Trisomi 13 2 0 2
Robert syndrom 2 0 2
Kgnsbundet recessiv 0 2 2
syndrom
Refsum's sygdom 0 1 1
Pena Shokeir syndrom 1 0 1
Smith-Lemli-Opitz
0 1 1
syndrom
Caudalt syndrom 1 0 1
Translokation pa 5 & 6
1 0 1
kromosom
Goltz-Gorlin syndrom 0 1 1
Conradi-Hiinemann's
0 1 1
syndrom
Rosenberg Chutorian
1 0 1
syndrom
Polyradiculitis 1 0 1
Kniest syndrom 1 0 1
Stofskifte sygdom 1 0 1
Goldenhar's syndrom 0 1 1
Neuronal ceroid
. - 1 0 1
lipofuskinose
San Filippo syndrom 1 0 1
Fallings syndrom 0 1 1
Edwards syndrom 1 0 1
Minkowski - Chaufford
. 0 1 1
Ganssler sygdom
Cockaynes syndrom 1 0 1
Hunt’s syndrom 1 0 1
CDG syndrom 1 0 1
Sticklers syndrom 1 0 1
Macrocephalus 0 1 1
Tubergs sclerose 0 1 1
Ukendt 18 18 36
Total 71 109 180
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Hoveddiagnoser

Down syndrom

Trisomi 13
Usher syndrom
Lebers congenitte amaurose
Cornelia de Langes syndrom
CHARGE Association
Hydrocephalus
Mikrocephalus
ubella
Cytomegalovirus
Meningitis
Encephalitis
Asphyxia
Hjernetraumer
Skader som fglge af preematuritet
Ukendt
Robert syndrom
Kromosom defekt
Kensbundet recessiv syndrom
Samlégruppe
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Antal

Diagnoser pa max 1 devblindfadt

er samlet i en gruppe






