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Dette temahzfte er et af i alt seks temahafter, der er resultatet af "Det nordiske projekt
om indsamling af devblindblevnes egne erfaringer med et progredierende handicap”.

20 devblindblevne fra Norge, Sverige, Island og Danmark har over en femirig periode
hvert ar deltaget i et interview om de praktiske, folelsesmassige og sociale konsekvenser,
som er fremadskridende here- og synshandicap medferer, bl.a. pd grund af @ndringer
i kommunikationsforudsatningerne. I hafterne omtales projektet som Det Nordiske
Projekt for at understrege, at der er tale om erfaringer fra devblindblevne i alle de
nordiske lande undtagen Finland.

Las mere om projektorganisation, metoder og teorier i temahafte nr. 1 "Teori og
metode”.

Om devblindhed

Personerne i denne undersegelse er alle devblindblevne som felge af den arvelige sygdom
Usher syndrom, der optraeder som en kombination af et horetab — der kan varigere fra
moderat horenedszttelse til egentlig devhed — og gjensygdommen retinitis pigmentosa,
ogsd kaldet RP, der gradvist edelegger ojets nethinde. Laes mere om Usher syndrom,
horenedszttelse og RP i 1. temahzfte.

Personer med Usher syndrom er enten deve med tegnsprog som deres modersmal
eller horeheemmede i middel til sver grad med dansk/svensk/norsk/islandsk som deres
modersmal samtidig med, at de har en gjensygdom, der over en arreekke indskrenker
deres synsfelt mere og mere. Nogle bliver blinde, mens et flertal bevarer en synsrest langt

op 1 drene.

Nogle af de medvirkende devblinde opfatter og omtaler sig som devblinde, mens andre
opfatter og omtaler sig som deve med et alvorligt synsproblem, herehemmet med et
alvorligt synsproblem eller steerkt svagsynet med et alvorligt hereproblem.

De har alle pa grund af det dobbelte sansehandicap store problemer i forhold til
kommunikation, tilegnelse af information og selvsteendig ferden, selvom et flertal kan
se noget, og selvom de medvirkende med en middel til sveer horenedsattelse alle taler
det nationale sprog.



I'undersogelsen her omtaler vi — for overskuelighedens skyld — de medvirkende personer
som devblindblevne eller devblinde.

Temahzfterne er:

1. Teori og metode — Om hovedtrek, teorier, metoder og empirisk grundlag

2. At fa en diagnose — Erfaringer med at have et handicap og at fir en diagnose

3. At fi stotte — Stotte og ridgivnings betydning for at kunne selv

4. At veere delagtig — At vaere delagtig trods et progredierende handicap

5. At tage en uddannelse og arbejde — At tage en uddannelse, at have et arbejde, at
organisere sig

6. Hverdagsfortellinger — Fortellinger om at leve med devblindhed



Indledning

I dette hafte har vi hovedfokus pa delagtighed i forhold til to centrale omrader, nemlig
uddannelse og arbejde At veere integreret i et samfund handler i hej grad om at vare
delagtig i forhold til disse felter. Vi vil se pa informanternes fortzllinger om, hvordan
de handterer — eller har hindteret — uddannelses- og arbejdssituationer og hvilke
samfundsmassige ressourcer, der har bidraget til at kompensere for deres handicap.
Desuden vil vi kort berere betydningen af at organisere sig og enten bruge handicapor-
ganisationernes tilbud eller selv engagere sig politisk i disse.

Dette hefte er nert knyttet til heftet om “At vaere delagtig”. Her er problematikker
omkring dét at leve med et progredierende handicap i fokus i et mere generelt perspektiv.
Der er desuden fortzllinger om de kompensationsmuligheder, der bidrager til, at det er
muligt for devblindblevne at agere i verden omkring dem.



Delagtighed handler om synet pa handicappede

I dette kapitel vil vi forst kort redegore for udviklingen af handicappolitikken i de nordiske
lande. Det er udviklingen af forstielsen af, hvordan man som handicappet kan eller
skal indga i samfundet og udviklingen af organisationer, som varetager handicappedes
serlige interesser, der er i fokus. I forlengelser heraf nzvnes FN’s standardregler for
“Lige Muligheder for Handicappede”, hvor der skelnes mellem funktionshamning og
handicap. En skelnen, som ikke bruges konsekvent pa dansk og islandsk, men er integreret
i dagligsproget pa svensk og norsk. Endelig introduceres en undersogelse af muligheder
og barrierer i forbindelse med handicappedes integration pa arbejdsmarkedet.

Historisk blik pa handicappolitikken i Norden

Handicappolitikken i de nordiske lande har mange fzllestrak, og udviklingen er pi mange
punkter foregiet parallelt og med gensidig inspiration. Nedenstdende gennemgang har
fokus pi Danmark og er skrevet pa grundlag af Inge Storgaard Bonfils artikel “Historiske
spor og nutidige udfordringer i handicappolitikken”. (Bonfils, 2003).

I 1700-tallet blev fysisk handicappede betragtet som fattige og dermed som berettigede
til fattighjeelp med tilsvarende tab af borgerlige rettigheder. I begyndelsen af 1800-
tallet blev de forste private initiativer taget til oprettelse af skoler, hjem, hindvarks-
og husflidsuddannelser for blinde, deve og fysisk handicappede. Initiativerne kom fra
filantropiske foreninger, som udover at bidrage til forbedrede forhold for handicappede
havde til formal at udpege omradet som et felt, det offentlige burde tage sig af. Denne
strategi lykkedes.

Senere omdannedes de filantropiske foreninger fra at vere for handicappede til at blive
medlemsbaserede interesseorganisationer af handicappede. I forste halvdel af 1900-
tallet dannedes en raekke handicaporganisationer og i 1934 sluttede de sig sammen i De
Samvirkende Invalideorganisationer. Det gav mulighed for at danne falles front og stille

telles krav til det offentlige.

I'forsorgsloven fra 1933 blev det slaet fast, at det var staten, som havde ansvaret for at tage
hand om handicappede, og at de kunne bevare deres borgerlige rettigheder til trods for,
at de var under offentlig forsorg. I 1960 indfertes lov om revalidering og der blev oprettet
revalideringscentre rundt om i landet. Tanken bag loven var, at fysisk handicappede skulle
tilskyndes til at udnytte deres arbejdsevne frem for at leve af offentlig forsergelse.



Op gennem 50°erne og 60erne voksede kritikken af behandlingen af handicappede.
Det synspunkt, at handicappede skulle have normale livsvilkir og livsbetingelser, der
kunne sammenlignes med den ikke-handicappede del af befolkningens, vandt frem
og er fortsat geeldende i offentlig praksis. Denne forstielse er siden blevet udmentet i
FN’s standardregler om “Lige Muligheder for Handicappede”, som handicappolitikken
i alle de nordiske lande i dag refererer til. Her defineres handicap som et tab eller
en begrensning af muligheder for at deltage i samfundslivet pa lige fod med andre.
Handicappet udtrykkes ved relationen mellem et menneske med funktionsnedsattelse
og dets omgivelser, og formalet med denne betegnelse er at sztte fokus pd mangler ved
omgivelserne og ved de kompensationsmuligheder, som samfundet stiller til radighed,
frem for at fokusere pa mangler ved personen med funktionsnedsattelse.

FN’s handicapbegreb betegnes som relationelt, fordi det er i relationen mellem
personen med funktionsnedsattelse og det omgivende samfund, at handicappet
opstar. Ideelt set er malet, at kompensere i en sidan grad, at funktionsnedsattelsen
ikke indebarer begransninger i udfoldelsesmuligheder for den person, som har en

funktionsnedsettelse. I haftet om “At vare delagtig” dykker vi dybere ned i principperne
bag FN's handicapbegreb.

FN’s handicapbegreb udger en form for vaerdimaessig ramme. Indenfor denne ramme
iveerksattes konkrete ordninger og regler,som s udger det enkelte lands handicappolitiske
indhold. I bogen "Handikappolitik i Norden” fra 1997 papeges det, at de nordiske landes
handicappolitik har deres styrke i individstetten. Til trods for, at de nordiske lande har
veret forst fremme med formuleringen af et miljorelateret handicapbegreb, si er det
fortsat den fysiske tilgaengelighed og andre samfundsrelaterede forudsatninger for
funktionshindredes delagtighed i samfundet, der stir svagest. (NNH, 1997)

At informanterne ikke altid oplever, at principperne bag FN s handicapbegreb efterleves
i hverdagen, har vi set utallige eksempler pa. Principper, lovgivning og retningslinier
er aldrig bedre end de mennesker, der skal forvalte dem i en konkret situation, og de
okonomiske ressourcer, som principperne implicit forudsatter, er ofte ikke til stede i
tilstraekkeligt omfang.
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Engagement i handicaporganisationer

I begyndelsen af 1900-tallet dannede blinde og deve i de nordiske lande deres egne
organisationer bestdende af henholdsvis blinde og deve. I det ovrige Europa dannedes
ligeledes organisationer for henholdsvis blinde og deve, men den centrale forskel var, at
det i de nordiske lande kun var henholdsvis blinde og deve, der kunne vare medlemmer

af organisationerne.

I mange ir varetog blinde- og deveforeninger de devblindes sag. Men op igennem
1900-tallet blev det tydeligt, at skulle devblinde fi vasentligt forbedrede forhold, mitte
de danne deres egne foreninger eller organisationer. I Norge dannedes Foreningen af
Norges Davblinde 1 1957.1 1989 dannedes endnu en forening i Norge, nemlig Norges
Usher Forening, som i 1997 @ndrede navn til Landsforbundet for kombinert syns-
og herselshemmede. Der er siledes to foreninger i Norge, som varetager devblindes
sag. I Sverige dannedes Foreningen af Svenska Devblinda i 1959. I Danmark skete
det forst i 1986 med dannelse af Foreningen af Danske Dovblinde, som for nogle ar

siden @ndrede sit navn til Foreningen af Danske Dovblinde — syns- og herehzemmede.
I Island i 1994.

Der er ingen tvivl om, at dannelse af devblindeforeningerne har betydet, at devblinde
bliver hert pi en helt anden méide end tidligere, hvorved de fir sterre indflydelse pi
torhold som vedrerer devblindes vilkir. Derudover har dannelse af foreningerne haft
og har meget stor betydning for de devblinde, som er medlemmer af foreningerne.
Det galder bade i forhold til identitetsdannelsen som devblind og i forhold til at give
muligheder for delagtighed i aktiviteter sammen med andre devblindblevne.

Indbygget specielt i devblindeforeninger ligger risikoen for splittelse, idet medlemmerne
anvender to kommunikationsformer, dels tegnsprog og dels talesprog. Umiddelbart
kan medlemmerne derfor ikke tale sammen uden en tolks tilstedevarelse. Denne
problemstilling optager til stadighed ledelserne af foreningerne. I Danmark forte det
som sagt til, at foreningen ndrede navn, si den kom til at hedde: Foreningen af Danske
Dovblinde - syns- og herehemmede. I Norge skete deri 1989 en splittelse af Foreningen
af Norges Dovblinde ved oprettelse af foreningen Norges Usher Forening.
Ensadanssplittelse kan vaere enulempe,og denkan svaekke slagkraften for organisationerne.
Det kan ogsi give problemer for medlemmerne. Tre af de syv norske informanter navner
flere gange splittelsen som et problem.
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Handicaporganisationerne har generelt spillet en central rolle i udviklingen af de
nordiske landes handicappolitik. Det kan ifelge rapporten om "Handicappolitik i
Norden” give organisationerne sazrlige udfordringer. Nar de har et naert samarbejde
med myndighederne, kan de opleve at blive taget til indtaegt for en politik, som de i
princippet og i praksis er uenige i. Organisationerne skal med andre ord kunne handtere
en dobbeltrolle som dialogpartner og som interessepolitisk kamporgan.

I rapporten papeges desuden, at en generel tendens til skonomisk stagnation og decen-
traliseringspolitikken i de nordiske lande giver organisationerne szrlige udfordringer.
Skal de fortsat have indflydelse, sa skal de have en organisation, som kan virke decentralt
ude pé det lokale niveau, hvor handicappolitikken udmentes. Det stiller sarlige krav til
organisationsstruktur og uddannelse af lokale organisationsmedlemmer.

Faktorer af betydning for handicappedes arbejdssituation
En undersogelse af danskere med funktionsnedszttelsers erfaringer pa arbejdsmarkedet
peger pa:
- At der generelt er sterk motivation for at arbejde; det giver selvsteendighed og
sociale kontakter
- At manglende erkendelse og accept af handicappet kan udgere en vasentlig
barriere, fordi de kompensationsforanstaltninger, som kan sikre tilknytning til
arbejdsmarkedet, ikke iverksattes
- At manglende faglige eller sociale feerdigheder kan give problemer, her ses lav grad
af selvsteendighed som et serligt problem
- At personer med handicap har et lavt selvvard, som ferer til en lav vurdering af
egen arbejdsevne.

Konklusionen i undersagelsen er, at psykologiske faktorer spiller en vasentlig rolle i
torhold til at skabe eller fastholde en arbejdsmarkedstilknytning for handicappede.
(Clausen m.fl. 2004; 24) Samme konklusion findes i en dansk undersegelse fra 1964,
hvor resultatet af en stor interview-undersogelse viste, at fysisk handicap i hej grad kan
kompenseres af en gget selvtillid. Resultatet blev brugt til at begrunde behovet for en
oget revalideringsindsats.(Rold-Andersen, 1964, her fra Bengtsson, 2003;47)

Ovenstiende underspgelser angir alle typer af handicap, men hovedkonklusionerne kan
ogsa ses 1 Det Nordiske Projekt.
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I Det Nordiske Projekt har vi desuden set et problem i, at mange med Usher-diagnose
forst kommer i kontakt med de offentlige instanser, som kan bidrage til en fastholdelse
pd arbejdsmarkedet gennem kompenserende foranstaltninger, nar deres handicap er si
tremskredet, at de selv har opgivet erhvervstilknytningen. Ofte efter flere ars opslidende
kamp for at klare arbejdsopgaverne.

Arbejdsforhold vender vi tilbage til. Nu skal vi se naermere pa informanternes fortellinger
om at tage en uddannelse.

13



Uddannelse

Informanternes fortellinger om deres oplevelse af mulighederne for og erfaringerne med
at tage en uddannelse fortaller os om i hvilken udstrakning "ligebehandlingsprincippet”
opleves at fungere i praksis i en bestemt sektor; er der tilstreekkelig kompensation for de
begrensninger, funktionsnedsattelsen kan indebzre indenfor uddannelsesomradet?

Vi vil behandle spergsmalet ad to veje. Forst prasenterer vi de informationer, vi fik,
da vi spurgte til informanternes eget, deres soskendes og foraldres uddannelsesniveau.
Dernst diskuterer vi de vilkir for uddannelse, som projektets unge informanter oplever

gor sig gzldende i dag.

Vi valgte at sporge til sivel informanternes eget som deres soskendes og forzldres
uddannelsesniveau, fordi vi ville se, om informanternes uddannelsesniveau adskilte
sig fra forzldrenes og specielt fra deres soskendes. En situation, hvor informanterne,
som alle er fadt deve eller horehemmede i middel til svaer grad, havde faet en lavere
uddannelse end deres forzldre og specielt deres soskende, ville give et fingerpeg om, at

"ligebehandlingsprincippet” ikke har fungeret i praksis.

Informanternes oplysninger forte til folgende resultater:

- Uddannelsesniveauet bade hos informanter, foraldre og saskende spzender fra ingen
uddannelse til universitetsuddannelse

- Kun tre informanter har ingen uddannelse, og det har deres forzldre heller ikke,
mens der var en soskende som havde en faglig uddannelse. De tre er i alderen 50 til
65 ér, en med Usher type 1 og to med Usher type 2

- De devblindblevne og deres soskende har generelt et hgjere uddannelsesniveau end
deres foraldre

- Tre devblindblevne har soskende med et hojere uddannelsesniveau

- Seks devblindblevne har saskende med et lavere uddannelsesniveau

- Ti devblindblevne har seskende med samme uddannelsesniveau, som dem selv.

Generelt kan vi konkludere, at det medfedte handicap ikke har spillet en rolle for det
opnéede uddannelsesniveau. Flere nevner imidlertid, at de valgte eller métte valge netop
dette uddannelsesniveau pa grund af deres handicap og de begrensninger det giver, og
flere nevner, at de havde haft dromme om en anden uddannelse end den, de fik.
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Resultatet overraskede os. Umiddelbart kan vi finde to forklaringer pa det. Den ene er,
at informantgruppen ikke er reprasentativ for gruppen af devblindblevne generelt. Det
har vi dog ikke grund til at tro er tilfldet. Projektets aldersfordeling — med ganske fa
unge devblindblevne og flere devblindblevne med stigende alder — svarer i gvrigt til den
almindelige aldersfordeling i gruppen af devblindblevne i Norden, nir man ser bort fra

gruppen med aldersbetinget devblindhed.

Den anden - og antager vi - vaesentligere forklaring er, at tidspunktet for synsnedsattelsen
kun hos en, maske to informanter, har varet alvorlig allerede i ungdommen. For de ovrige
informanter gezlder, at synsnedsattelsen forst blev rigtig alvorlig i den erhvervsaktive
alder, dvs. op i 30erne, 40erne og 50erne.

Vi ved ogsd, at den historiske grundidé bag oprettelse af blinde- og deveinstitutioner
i midten af 1800-tallet var at give blinde og deve mulighed for at tage en uddannelse,
sa de i videst muligt omfang kunne ernzre sig selv. Siden 2. verdenskrigs opher har der
i de nordiske lande vaeret en norm om uddannelse til alle som en forudsatning for og
nedvendighed i et velfeerdssamfund.

Her finder vi gode forklaringer pa, at storstedelen af informanterne har opnéet samme
eller hojere uddannelsesniveau end deres soskende. Til gengaeld oplever de ikke at have
haft samme valgmuligheder som deres saskende. En del fortzller, at de valgte — eller
fik tilbudt - uddannelse under hensyntagen til deres handicap. Det vil sige, at de fik
en uddannelse, som de professionelle mente, at de kunne klare med deres devhed eller
nedsatte horelse. Det var - og er fortsat — vilkirene for mennesker med handicap.

Flere informanter har erfaringer fra sivel almindelig folkeskole som fra skole for deve
eller horehemmede. Det gir igen i deres fortzllinger, at de folte stor lettelse, da de kom
til en skole med ligestillede bern og unge.

Viskal nu felge en enkelt ung informant,som har gjort sig erfaringer med det videregiende
uddannelsessystem.

Signes fortelling om at tage en uddannelse

I den femirige projektperiode har vi fulgt en af de unge informanters erfaringer med
uddannelse tzt. Signe er 18 ir, da vi meder hende forste gang. Hun har en middelsveer
here- og synsnedszttelse. Signe har giet i almindelig folkeskole indtil 10. klasse, hvilket
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ikke altid har veeret lige let. Nu er hun flyttet hjemmefra for at ga pa et gymnasium, hvor
der er en klasse for hereheemmede. Hun bor pi kollegium og har en fast kereste, som
ogsd er horehemmet.

Signe har valgt at tage gymnasiet over 4 ar, i stedet for de sadvanlige 3, da det krever
stor energi at leese. Hun er godt tilfreds med beslutningen, men synes, at det er svart at
skulle blive tilbage, nar alle vennerne seger videre ud i livet. Hun bruger FM-anleg, nar
der er flere end to andre elever til undervisning.

Signe giver i forste interview udtryk for, at hun trives rigtig godt pa skolen, hun klarer
sig godt og er fast besluttet pd at leese videre, gerne pa universitetet, hvor hun vil kunne
fordybe sig i sin interesse for psykologi. Hun mener ogsa, at hun med netop denne
uddannelse vil kunne stotte andre handicappede. Desuden vurderer hun, at jo bedre
uddannet hun bliver, des storre er muligheden for at fi plads pé arbejdsmarkedet:

"For en med et si alvorligt handicap som mig, s vil det, uanset principper om positiv
serbehandling, vere svert at fi et arbejde og sa er det vigtigt at have kompetencer, der
kan veje op mod folks fordomme om handicappede.”

I 3. interview er Signe feerdig med gymnasiet og godt i gang med psykologistudiet pd
universitetet. Det er et stort studium, som i det forste ar er lagt an pa forelasninger for
op mod 100 studerende.

Signe har for studiestart veeret i kontakt med hjelpemiddelcentralens radgivningskontor
for funktionshemmede studerende og gymnasiets og universitetets studievejledninger.
De har varet involveret i boligskifte fra et kollegium til et andet og studietilretteleeggelse.
Desuden har hun brugt sine studerende venners erfaringer.

Signe har selv gjort meget for at forberede sig pa studiestart:

- Forberedt mede med universitets studievejledning, hvor hun fremlagde sine behov,
som hun havde formuleret efter at have talt med herehzmmede venner om deres
studieerfaringer

- Géet universitetsomradet igennem mange gange for studiestart, sa hun i fred kunne
orientere sig om, hvor forelaesningerne foregir og hvordan hun finder rundt

- Segt om og fiet bevilliget barbar computer, som hun kan bringe med til
forelesningerne

- Sikret reservation af plads i auditorier, tilstedeveerelse af FM-anlaeg m.v.
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Signe fortzller, at hun ogsa er blevet tilbudt kompensation, som hun ikke vurderede at
have brug for:

- Tolk og/eller ledsager i forbindelse med studieaktiviteter

- Serligt lys ved sin plads i auditoriet

- Andet, som hun ikke husker.

Signe synes nemlig, at de professionelle hun meder ofte har travlt med at finde
hjelpemidler til hende.

"Det er fint at vide, hvilke muligheder, som eksisterer. Jeg er af den opfattelse, at jeg
stort set ved, hvad der er bedst for mig. Og det er ikke de professionelle, som ved det. De
professionelle ved meget og kan meget og har stor specialiseret viden, men til syvende og
sidst sa ved jeg bedst selv, hvad der fungerer i praksis.”

Signe mener generelt, at hun far de bedste rid af sine venner med syns- eller
herenedszttelse. De professionelle giver sig ikke tid nok til at Iytte til hende, de er alt for
ivrige og kommer med deres egne losningsforslag.

“Dem, jeg uden undtagelse lerer mest af bide socialt, uddannelsesmessigt og pi alle

mdder, det er andre med et handicap.”

Signe har altsé i hej grad taget initiativ og veere styrende i forhold til tilrettelaeggelsen af
sit studium. I begyndelsen ser det ogsa fint ud. Forelasningerne finder sted i lokaler, hvor
der er installeret teleslynge og Signe har en reserveret plads forrest i lokalet. Men der
opstar hurtigt problemer. Forelaesningerne flyttes til andre lokaler uden at Signe fir oje
pd sedlen med denne besked, sedlen med "reservation” er ofte fjernet og nogle forelesere
bevager sig rundt i rummet og vil ikke bruge mikrofon under foreleesningerne. Signe
holder efterhinden op med at deltage i forelasningerne og forseger i stedet at laese
stoffet op pa egen hiand. Hun vurderer selv, at problemerne snarere skyldes skoletrathed

end hendes handicap:

“Jeg foler, at universitetet er det rigtige for mig, men jeg ved ikke om jeg foler mig klar til
at uddanne mig lige nu. Jeg har jo gdet mange dr i skole, maske er jeg lidt skoletret.”

Ved fjerde interview et ar senere, har Signe lagt universitetsstudiet bag sig. Hun har nu et
midlertidigt arbejde, mens hun venter pd at komme ind pé en socialradgiveruddannelse.
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Her har hun fundet en skole, som har erfaring med funktionsheemmede studerende, der
er lille og derfor overskuelig og hvor der er relativt fi studerende i klasserne. Hun er ved
at tage kontakt til skolen for at here, om de er interesserede i en elev som hende.

Signe virker lettet over at veere holdt op pé psykologistudiet, men det er ogsi forbundet

med smerte:

“Jeg har mdttet opgive mit hjertefag. Det er pd en mdde bittert, men jeg har jo altid
muligheden for at sage tilbage.”

Socialradgiveruddannelsen ser hun som et godt kompromis. Hendes enske om at bruge
sin uddannelse i forhold til andre handicappede kan bevares, og hun vil fortsat tage en
uddannelse, som bringer hende i taet kontakt med andre mennesker.

Signes fortzlling om hendes uddannelseserfaringer viser, at det ikke lykkes at kompensere
i en sidan grad, at hun kan tage den uddannelse, hun ensker og efter alt at demme har
evner til. Det er der flere arsager til. Nogle har at gore med de valg og vurderinger, Signe
selv foretager, nogle har at gere med den manglende opfelgning af tilretteleeggelsen af
hendes studie.

Vihariheftet om”At f stotte”introduceret Harts "Ladder of participation” (Hart, 1996),
som vi har bearbejdet i forhold til dette projekt. I modellen er der fokus pd klientens
og den professionelles involvering i forskellige faser af en proces fra formulering af
behov til evaluering af tiltag. Denne model vil vi nu leegge ned over Signes fortzlling
om universitetsstudiet for at se, hvem der har veret aktive hvornar og med hvilken
konsekvens.
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S stir for Signe, P star for Professionelle.

Beslutnings- Definition Udredning af Valg af handling/ | Evaluering/
omrade af behov forudszetninger | strategi Opfolgning
0g ressourcer
Form for med- hos individ og i
bestemmelse samfund
Klient- S har valgt
initiativ uddannelse, P
bakker op og statter
tilretteleeggelse
Feelles 9
handling
Klient- S har forberedt S forbereder sig S erfarer, at sedlen,
initiativ sig grundigt og far grundigt bl.a. ved at | som reserverer en
stor indflydelse lere universitets- plads ofte ikke findes
. pa formuleringen omréadet at kende og sgrger sa for at
Kl'e"t_' af sine behov og komme sa tidligt til
handling relevante tiltag ved forelaesning, at hun
tilrettelaeggelse af alligevel kan fa en
universitetsstudium plads forrest
Professionelt P pé tidligere skole | P har generelle P ivaerkseetter P organiserer
initiativ etablerer kontakt erfaringer, som de | forskellige evaluering af brug af
til universitets deler med S og som | kompensations- mikrofon, reservation
studievejledning farer til handling pa | tiltag, som S finder | af sa&ede, information
Faalle_s de felter, som S relevante til foreleesere, men
handling finder relevante det falges ikke op.
Professionel P peger pé
information SOCia|I’5dgiver-
uddannelse og
. S anerkender, at
Klient der her er en god
accepterer mulighed
Klient | fald der foregér en
inddrages opfalgning / evaluering, sé
ikke harer S ikke om den. Hun

erfarer blot, at den gode
radgivning, hun oplevede at

fa til start, ikke falges op i
praksis i hendes hverdag og at
det giver problemer
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Det formuleres ofte som et ideal at komme sé hejt op pa involveringsstigen som muligt.
Allerbedst er det siledes, hvis klientens initiativ folges op af felles handling. Signes
fortzlling kan imidlertid give anledning til at nuancere denne forstaelse. Umiddelbart er
vi vidne til en fortelling om, hvordan de professionelle bakker op om et klientinitiativ
og en reekke klientudpegede behov. Men da fortellingen ikke ender lykkeligt (Signe ma
forlade studiet), si er der grund til at se lidt nermere pa de forskellige aktorers rolle. Det
kan virke som om, at Signes store overblik og sociale kompetencer far som konsekvens,
at de professionelle ikke folger tilstreekkeligt op, hverken nir det geelder at ga Signe pa
klingen om, hvorfor hun for eksempel ikke vil bruge tolk, ledsager eller blindesekretzr,
eller nar det handler om at felge op pé de tiltag, som sattes i veerk. Det er nerliggende
at antage, at Signe ville have haft sterre mulighed for at gennemfere universitetsstudiet,
hvis de professionelle havde varet mere initiativrige og aktivt koordinerende i forbindelse
med ikke blot opstart, men ogsa opfelgning af Signes studieforlab.

Signes erfaringer er ikke enestiende

I projektet har vi haft i alt fire unge. Udover Signe er der tre andre informanter, som har
erfaring med sikaldt integreret uddannelse, dvs. uddannelse pa almindelige uddannelses-
institutioner. To af dem har forladt projektet undervejs.

Mikkel er ved projektets start 19 ar og har en middelsver hore- og synsnedsettelse. Han
er netop begyndt pa jura-studiet og fortaller om starten pé sin universitetstid:

Vi var over hundrede personer i gruppen. Da rejste jeg mig op — det var rigtig
vanskeligt —men jeg sagde, at jeg ser og harer darligt, sa hvis der er nogen, som kommer
til at undre sig, at jeg opforer mig lidt merkeligt, si er det fordi, at jeg har svert ved at
hore og se, og si kan I komme og sporge mig . Havde jeg ikke informeret, var det giet
galt. Det er bedre at gore det klart fra starten. Jeg folte direkte, at da jeg havde sagt det,
sd blev alt meget lettere. Jeg md jo give omgivelserne en chance. . S behovede jeg ikke at

bruge mere energi pd at opleve merkelige blikke. Det er klart, at det gor man alligevel.”
Senere siger Mikkel:
"Man foler sig altid udenfor, det er ikke noget nyt. Det har jeg folt ganske lenge. Man

skiller sig ud fra mengden, og s foler man sig udenfor. Jeg kommer altid til at skille mig
ud fra mengden, sd_jeg kommer altid til at fole mig udengfor.”
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Mikkel er betydeligt darligere stillet end Signe hvad angér stette ved studiestart. Til
trods for, at han tidligt seger om hjelpemidler som serligt lys og en bzrbar computer,
sa nar han ikke at fa disse for slutningen af forste semester. Mikkel opgiver ogsa studiet
efter et ar.

Gry er 21 ar, hun er dov og har en middelsver synsnedswttelse. Gry arbejder som
padagogmedhjalper og vil for sa vidt gerne uddanne sig, sa hun kan blive endnu mere
kvalificeret til sit arbejde. Men hun siger:

"Jeg har ikke lyst til at uddanne mig lige nu. Jeg er ked af det... men der har veret
mange problemer for, da jeg gik pd en horende skole. Lererne troede, at de vidste, hvad
der var bedst for mig, men det vidste de ikke. Det blev sd trattende, de to dr pd skolen,
og det sidder fortsat i mig ... Jeg onsker ikke at vere i kontakt med dem, heller ikke

eleverne, ingen af dem”

Grys tidligere erfaringer skremmer hende og i lyset af Signe og Mikkels erfaringer er
det tydeligt, at der skal en mélrettet indsats til, hvis Gry ikke skal opleve et nederlag den
dag, hun pibegynder en uddannelse.

Endelig er der Anton 17 ir, der gir pé en skole for deve, da vi meder ham. Han er dov og
har en middelsver synsnedsettelse, og er ved at legge planer for sin fremtid. Anton vil
gerne bygge broer. Han vil veere ingenior. Tilsyneladende er der ingen, der sammen med
ham underseger, hvad der skal til for at blive ingenier og maske stotter ham i at finde
andre veje til at komme til at arbejde med dét, der fascinerer ham. I stedet lever han med
sin drem, som ingen virker til at tage sarligt alvorligt.

Kort sagt, sa tyder fortzllingerne pé, at der skal ske @ndringer i vejledningssystemet
for de unge, som allerede i ungdommen har alvorlige synsproblemer, hvis de skal have
en chance for at gennemfore en onsket uddannelse. De er i vid udstrekning overladt
til selv at skulle have indsigt i, hvorvidt deres funktionsnedsattelse og de eksisterende
kompensationsmuligheder gor deres onsker realistiske. De skal ogsd selv klare at
informere pé studiet, at fa relevante hjelpemidler og at tage initiativ til evaluering og
opfelgning. Resultatet bliver derefter.

Hvem har til opgave at stotte de unge med et kombineret here- og synshandicap i
uddannelses- og erhvervsvalg? Og hvilke faglige forudsatninger har disse professionelle
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tor bade at uddannelsesvejlede, at vejlede i forhold til here- og synshandicappet og til at
tolge op pa uddannelsesforlabet?
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Arbejdsmarked

"For ethvert menneske er det vigtigt at fi anerkendelse pd flere omrider og arbejdslivet
er en meget vigtig del af livet i dagens samfund.”

Sidan siger Anders, som er 21 4r og har en middelsvar here- og synsnedszttelse. Han
forventer at skulle yde en aktiv indsats pa arbejdsmarkedet efter endt uddannelse. Ottar,
som er 46 ir med en middelsvaer horenedszttelse og en alvorlig synsnedsettelse, siger:

“ Jeg tror ikke, jeg kender en eneste dovblind, som arbejder til de er 65 dr. De er stoppet
endnu tidligere.”

Begge udsagn er centrale for de erfaringer, informanterne fortaller om i forhold til
arbejdsmarkedet. Pa den ene side er det helt centralt at have et arbejde for at fole sig
som en del af samfundet, pa den anden side er det si kravende, at mange holder op,
mens de endnu er i 50 erne.

Vi skal nu se naermere pa erfaringer med at vaere aktiv pd arbejdsmarkedet for ogsa her at
holde fokus p4, hvilke muligheder informanterne oplever, at de har for at veere delagtige
i samfundet.

Forst en lille opgerelse over informanterne i det Nordiske projekts arbejdsmarkeds
tilknytning: To af de 20 informanter er under uddannelse og har derfor endnu ikke
haft mulighed for at veere tilknyttet arbejdsmarkedet. Af de ovrige 18 har alle vaeret pi
arbejdsmarkedet, en 34-arig dog kun i et leengerevarende praktikforleb. To af kvinderne,
begge uden uddannelse, forlod arbejdsmarkedet, da de blev gift og fik bern. Alle andre
har veeret pa arbejdsmarkedet fra 10-25 ar. Syv er fortsat i arbejde, dog er en p.t. sygemeldt
af lengere varighed. De er i alderen 32-48 ar og de har alle en uddannelse, fra faglig til

leengerevarende.

To af informanterne, som i dag er pensionister, har i projektperioden arbejdet pa at
finde eller skabe sig job pa swrlige vilkar. Det er ikke lykkedes. Den ene har efter et
arbejdsprevningsforleb besluttet at hun ikke lengere vil sege at komme i arbejde, mens
den anden fortsat prover, og i alle interviews vender tilbage til, at han finder stotten til
at blive integreret pa arbejdsmarkedet pa serlige vilkér for ringe.
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Det er bemarkelsesvardigt at 6 ud af 10 deve er i arbejde, mens kun 3 ud af 10
horehemmede er det, heraf er en ophert i lebet af projektet, mens en anden er under
uddannelse.

De otte informanter, som er i arbejde eller har veeret det indtil for ganske nylig, har haft
beskeftigelse indenfor folgende tre kategorier:
- Arbejde i relation til andre med syns- og/eller horehandicap (4 informanter)
- Arbejde pa almindelig arbejdsplads (4 informanter)
- Arbejde som selvsteendig pd nedsat tid indenfor nyt fagomride som folge af
progredierende handicap (1 informant)
- Arbejde pa beskyttet veerksted (1 informant).

For hver kategori er der nogle problematikker i forhold til delagtighed, som vi nu skal
se narmere pa.

Arbejde i relation til andre med syns- og/eller horehandicap

Nogle informanter har et arbejde, som direkte henger sammen med deres
dobbeltkvalificering som bide devblindblevne og fagligt dygtige indenfor et specifikt
telt.

Ottar, som har en middelsveer horenedszttelse og en meget alvorlig synsnedszttelse,
har tidligere arbejdet 17 ar som elektronikmekaniker i samme firma. Nu arbejder han
indenfor skoler og foreninger for handicappede. Han er fuldtidsansat pa almindelige
lonvilkar, og han holder meget af sit arbejde:

Jeg ma neste give handicappet skylden for, at jeg har det job, jeg har i dag, og som jeg
stortrives med.”

Han uddyber siden, at det han holder af ved arbejdet er, at han kan se, at hans indsats
tar betydning for andre handicappede. Han kan i den stilling, han besidder, hjelpe andre
videre i deres liv. Ottar har over tid faet tilrettelagt sit arbejde, sd det passer til hans
behov; ikke for mange rejser og transport, gerne hjemmearbejdsdage osv.

Lone, som 48 ar, dev og med en middelsvar synsnedsattelse, arbejder som underviser i

tekstbehandling for deve 3 hele dage om ugen pa almindelige lenvilkir. Hun underviser
4 personer af gangen og gir meget af tiden rundt mellem dem og forklarer, mens de
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sidder ved computeren. Hun har problemer med at se skaermene i modlys og oplever,
at den nye udgave af edb-programmet har mindre tegn. Lone er meget alene om sin
undervisning og savner mere kontakt med kollegaer. Transporten til og fra arbejde
toregir med tog og tager ca. en time. De tre dage med fuld arbejdstid ger, at Lone skal
frem og tilbage i myldretiden. Hun fortaller, at hun altid er meget udmattet, nir hun
kommer hjem. Lone ville gerne arbejde mindre, men arbejdsstedet fastholder, at hun
skal arbejde 50%, og der har ikke vaeret mulighed for at fordele arbejdsbyrden mere

jeevnt over ugens dage.

Monica, som er 43 ir, dov med en alvorlig synsnedszttelse, arbejder som regnskabsforer i
deveforeningen. Hun arbejder tre dage om ugen fra 9-13 og er meget glad for det. Nogle
struktureendringer gor imidlertid, at hun er usikker pd om hun kan beholde jobbet.

Endelig arbejde Tonje, som er 20 4r, dov og med en middelsvar synsnedsattelse, som
padagogmedhjalper i en barnehave for deve. Kontakten til arbejdspladsen blev etableret
gennem Tonjes devblindekonsulent, men Tonje gjorde i samtalen opmerksom pa, at
hendes synsnedsattelse ikke ville give problemer i forhold til arbejdet. Hun ville pa
denne made sikre sig de bedste muligheder for at fa jobbet. Siden er hun néet frem til,
at hun ma vende tilbage til lederen, fordi hun kan se, at hun har brug for, at der tages
nogle serlige hensyn. Hun far for eksempel brug for at kunne mede sent og gé tidligt i
vinterhalvaret, da hun kun kan bruge offentlig transport, nar det er lyst nok til, at hun
kan orientere sig.

Noget ner eneste fellesnevner mellem Ottar, Lone, Monica og Tonje er, at deres
arbejde er rettet mod andre med syns- og/eller horehandicap. Szrligt springer de meget
forskellige vilkar i gjnene, som Ottar og Lone har. Hvor det lykkes Ottar at fi organiseret
et arbejdsliv, som tager hejde for de sarlige vilkar, som er knyttet til hans situation, sa ma
Lone kempe med en rxkke forhold, som ger arbejdsbetingelserne swrligt belastende.
Tonje kan risikere at komme i samme situation, hvis hun ikke far fortalt arbejdspladsen
om sine sarlige behov og oplever, at der bliver taget hojde for dem. Et arbejde relateret
til andre handicappede er siledes ingen garanti for, at der pa arbejdspladsen er sarlig
imedekommenhed overfor specifikke behov.

Arbejde pa almindelig arbejdsplads

Brian, som er 32 ar og har en middelsvar here- og synsnedsettelse, arbejder fuld tid
pd almindelige lonvilkir som ingenier. Han er bange for at vere til besver pa grund
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af sit handicap. Et eksempel pa, hvad det kan komme til at betyde, oplevede han for
nyligt. Han havde gennem lengere tid haft problemer med sin computerskerm, som
skiftede farve og flimrede. Han antog, at det var hans syn, som reagerede anderledes end
sedvanligt og gjorde derfor ikke opmarksom pa det. Forst da en systemekspert ved et
tilfeelde si hans skerm og bemarkede, at den kunne han vel ikke holde ud at se p4, fik
han bedt om en ny.

Brian bruger ingen sarlige hjelpemidler pa sit arbejde. Egentlig fordrer arbejdet, at han
selv kan kere ud til kunder, men da hans kerekort blev inddraget, sergede lederen for en
arbejdstilretteleggelse som gor, at Brian altid har en kollega med ud, som kan kere bilen.
I projektperioden soger Brian et job som mellemleder. Han fir det ikke og vurderer sely,
at det har med hans handicap at gore.

Martin, som er dev og har en meget alvorlig synsnedsattelse, arbejder fuld tid pa et lager
i et stort firma. Her har han veret i 23 4r. Han finder selv arbejdet trivielt, men vurderer,
at der ikke er andre muligheder. Han har aldrig modtaget tilbud om efteruddannelse,
som kunne udvide arbejdsfeltet. Arbejdet bestar i at modtage bestilling pa varer og notere
restlageret. Denne proces klarer han med en kraftig lup, nar materialet skal findes og
en forstorrelsesskerm (lese-tv/CCTV), nir restlageret skal noteres. Desuden har han
computer og teksttelefon. Martin kan ikke kommunikere med de andre medarbejdere
pd arbejdspladsen, da de ikke kan tegnsprog. Det implicerer nzermest total isolation pd

arbejdspladsen. Forst i projektperioden far han installeret en vibrator, som kan alarmere
ham 1 tilfzlde af brand.

Martin tager bus til og taxa fra arbejde. Han har flere gange sogt om at fa taxa begge
veje, da turen med bus er meget opslidende.

Mogens, som er 57 ar er ligesom Martin dev og har en meget alvorlig synsnedszttelse.
Han arbejder deltid som mebelpolstrer og stettes pa arbejdspladsen af tolk/ledsager og
torerhund. Han har en god kontakt med arbejdslederen og er glad for arbejdet. Han
tager selv til og fra arbejde med bus, hvor fererhunden er eneste stotte.

Endelig har vi valgt at lade Johan, som er 52 ar og har en middelsver here- og syns-

nedszttelse, hore til denne gruppe, da han indtil for fa ar siden var aktiv pa arbejds-
markedet.
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Johan har arbejdet fuld tid pa et posthus pa almindelige lonvilkir i 23 ar indtil synet blev sa
dérligt, at han matte holde op. Han niede at fungere som leder i en drrakke. Erkendelsen
af, at det ikke var muligt at forblive i jobbet kom langsomt til bide ham og ledelsen, og
han valgte at tage sin afsked i forbindelse med nogle storre omstruktureringer. Efter han
opherte pa posthuset, har Johan taget en anden uddannelse (se naste kategori), som har

givet nye arbejdsmuligheder.

Igen er vilkir og forudsetninger meget forskellige hos de fire informanter. Brian klarer
sig uden serlig hensyntagen, men kaemper med at stille (helt almindelige) krav til
arbejdspladsen, fordi han er i tvivl om, hvorvidt hans behov er acceptable. Det virker
saledes ikke til, at der i virksomheden findes en formuleret ansattelsespolitik, hvor man
f.eks. har udtrykt, hvor rummelig man ensker, at arbejdspladsen skal vere.

Johan har — som Brian — fungeret pa almindelige vilkar, som funktionzr og siden leder.
Johans fortalling om arbejdet giver ikke indsigt i, hvorvidt kompenserende tiltag kunne
have sikret ham flere ar pa arbejdsmarkedet. Han navner blot, at de sidste ar var en
daglig kamp.

Mogens og Martin er som bekendt begge dove og med meget alvorlige synsnedszttelser.
De arbejder begge pa almindelige arbejdspladser, de kommer endog fra samme land.
Men her holder ligheden ogsi op. Deres arbejdssituation er i hej grad praget af den
stotte de far — eller ikke far. Hvor Mogens med stotte fra tolk/ledsager og fererhund har
en arbejdsdag praeget af faglig stolthed og en oplevelse af at here til pa arbejdspladsen, si
er Martin isoleret og beskriver sit arbejde som rutinepraeget uden mulighed for udvikling.
Her er altsé et klart eksempel pa, hvilken betydning kompenserende indsatser har for,
hvorvidt den funktionsheemmede kan vere delagtig i samfundet.

Arbejde som selvstendig pa nedsat tid

Johan har, siden han opherte pa posthuset, taget en uddannelse som alternativ behandler.
Han har i nogle ar haft egen praksis, hvor kundegrundlaget har veret tilfredsstillende,
indtil hans syn blev meget forringet. Han vurderer, at det dels kan skyldes, at der er
mange om buddet, dels at potentielle kunder kan have set ham med forerhund og derfor
vurderet, at hans syn er for dérligt. Han har nu — efter en vellykket operation for gra
steer - taget kontakt til den kommunale sagsbehandler med henblik pa at fi et job pa
serlige vilkir. Johan vil gerne arbejde 2-3 dage om ugen og kunne forestille sig at blive
tilknyttet en virksomhed eller afdeling (f.eks. kommunens hjemmehjelpere), hvor han
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vil athjelpe helbredsmassige problemer gennem alternativ behandling og radgivning.
Han har endnu ikke faet svar pa sin henvendelse.

Johan kommunikerer uden problemer med omverdenen via telefon og kan ogsé folge
almindelig samtale, hvis ikke flere taler samtidig. Han klarer selv transport til kendte
steder og feler sig efter operationen for gra steer sikker nok til at tage bus, fordi han kan

se nummeret 0og teksten.

Johans initiativrigdom er konkret og malrettet. Han bliver ved med at finde nye veje og
kender det omgivende samfund sa godt, at han kan manevrere i det. Men han oplever ikke
at fa den opbakning, han har brug for. Johan efterlyser i hej grad en koordinerende indsats
for mennesker med dobbelthandicap i forhold til deres adgang til arbejdsmarkedet.

Arbejde pi beskyttet vaerksted

Robert er 48 ir og har en middelsvar hore- og synsnedsattelse. Han har arbejdet som
mekaniker i 15 dr, indtil synsfeltet blev for indskrenket. Han bor i et befolkningstyndt
omride og har derfor kun kunnet fi nyt arbejde pa et beskyttet varksted, hvor de
andre medarbejdere er udviklingsheemmede eller psykisk syge. Det er i begyndelsen
langt fra tilfredsstillende, da Robert foler sig utryg ved de andre medarbejdere, som
har umotiverede lyde og bevagelser. Efter en tid far han imidlertid god kontakt med
personalet, hvilket gor ham langt mere tilfreds med arbejdssituationen.

Roberts arbejdssituation er praeget af, at der i hans nzermilje ikke er et oplagt arbejdstilbud.
Han har veret meget glad for arbejdet som mekaniker og de sociale relationer, han

havde pa jobbet.

Arbejde giver identitet og mulighed for delagtighed

For informanter i arbejde er jobbet en vesentlig del af deres identitet. De informanter,
som er holdt op med at arbejde beskriver alle, at de oplevede det som et stort tab og flere
har i denne forbindelse haft alvorlige psykiske kriser.

Samtidig giver flere udtryk for, at de ikke si anden mulighed end at holde op, fordi de
tolte,at det var uacceptabelt at fungere pa et “ringere”niveau pa grund af synsnedsattelsen.

Ottar siger:

"Det er lidt krenkende at arbejde som handicappet med lontilskud osv, og hjelpen rundt
omkring én giver en folelse af at vere afhengig af andre.”
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Han refererer konkret til dét ikke at blive regnet for en fuld arbejdskraft trods sin store
arbejdsindsats. Andre giver udtryk for, at de ikke kunne forlige sig med at skulle have en
anden rolle pa arbejdspladsen i takt med at synet forvarredes. En informant har i mange
ar fungeret som mellemleder. Hun har kempet for at klare opgaven trods progression i
synsnedszttelsen og holdt op, da hun ikke lengere kunne leve op til sine egne ambitioner
og krav i jobbet. Det er saledes ikke nedvendigvis arbejdspladsen, som ikke ensker at
tastholde den devblindblevne, det kan ogséi vare ham eller hende selv, som siger fra.

Informanternes arbejdsvilkar er meget forskellige. Det virker til, at det kan vaere relevant
at tale om gode og onde cirkler i relation til arbejdslivet. Nogle oplever en eller anden
grad af accept af deres person — uanset handicap. Denne oplevelse gor, at de tor ytre deres
behov, behovene respekteres og de far bekraftet respekten. En sidan situation er Ottar
og Mogens i.

Andre fornemmer, at der ikke eksisterer en grundleggende respekt for den enkelte pi
arbejdspladsen. De har maske aldrig gjort opmaerksom péd deres swrlige situation, s
ingen ved, at de kan have sazrlige behov eller de ytrer blot ikke, hvornar de har behov for,
at der bliver taget hensyn. En sidan situation kan man fungere i i mange ar. Brian kunne
risikere at fd et arbejdsliv praeget af usikkerhed og stress, fordi han i nogen grad oplever,
at han ber skjule sit handicap.

Andre onde cirkler kan opsta, hvis man seger at ytre sine behov, men oplever, at de ikke
anerkendes, som Lone oplever det, eller blot opgiver at give udtryk for, hvad man ensker,
fordi erfaringerne med ikke at blive forstaet er sa talsteerke. En situation, som Martin
maske ville nikke genkendende til.

Et sidste forhold i relation til arbejdssituation skal kort omtales, nemlig informanternes
erfaringer med at have et dobbelthandicap. En kvinde beskriver meget pracist, hvad
det dobbelte handicap kan betyde. Hun har i ti 4r arbejdet med arkivering i en stor
virksomhed. Hun oplevede at blive placeret i arkivet, fordi hun var dev. P et tidspunkt
ansatte virksomheden endnu en dev person. Da oplevede hun, at de andre medarbejdere
syntes, at den anden deve var langt dygtigere, mens hun pé grund af sit dobbelte handicap
ikke kunne folge med. Igen bliver det tydeligt, hvor vigtigt det er, at arbejdspladsen
tydeliggor graden af rummelighed og dens udmentning i praksis, og at medarbejderen
uanset handicap far udtrykt sine behov, saledes at der kan tages hensyn til disse.
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Tre informanter har arbejde knyttet til andre med samme eller lignende handicap
(lonnet foreningsarbejde eller undervisning). Det ser imidlertid ikke ud til, at en sddan
ansettelse sikrer vilkér, der tager hejde for informantens sarlige handicap, hvilket Lones
situation vidner om.

Lones situation er ogsé et godt eksempel pa, at dét at have et arbejde er sa kravende,
at man ikke orker at deltage i aktiviteter eller opbygge sociale kontakter udenfor
arbejdstiden. Det er medvirkende til at gore tabet af arbejdspladsen endnu alvorligere.

Vi vil slutte dette kapitel af med en fortelling om Annikas arbejdsliv, fordi vi gennem
denne far papeget en del af de problematikker, som mange informanter har fortalt om.

Annikas arbejdsliv

Annika er i dag 44 ar, hun har en middelsver here- og synsnedsettelse. Hun bor
alene og far i dag pension. Hun har giet i almindelig folkeskole og afsluttede sin
skolegang med en to-arig sekreter-uddannelse. Inden da har hun néet at arbejde nogle
ar som hjemmehjalper. Annika blev ansat pa det lokale ridhus, hvor hun fik erfaring
indenfor forskellige omrader. Efter tre ar blev hun tilbudt en stilling pd et nyoprettet
hjelpemiddelkontor. Her skabte hun sit eget job:

‘Der gik ikke ret lenge, for jeg ikke kunne undveres deroppe.”

Annika erkendte hurtigt, at arbejde pad normale vilkir var for hardt. Hun arbejdede
efterhinden 10 timer om dagen for at na det, hun tidligere kunne indenfor den normale
arbejdstid:

Jeg knoklede rent ud sagt bagdelen ud af bukserne for at na, hvad jeg skulle.”

Annika fik tilbud om at fi pension, men fastholde jobbet pa nedsat tid. Det kom til
at betyde en mindre lennedgang, hvilket var et problem, da hun i mellemtiden var
blevet skilt. Denne ordning kom til at fungere i 9 4r, men endte med at vaere for stor en

belastning:

"En dag gik jeg ind til en af sagsbehandlerne. Jeg var sekreter for to, og det var egentlig
den mest fremmede af dem. Sd sagde jeg til hende:’Jeg kan nesten ikke holde til det her
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mere. Det er ved at ga i stykker indvendig. Jeg folte det lige som jeg blev revet midt over
indvendig. Jeg er nodt til at have noget hjelp nu.”

Annika holdt op med sit sekreterjob, hvilket bade var en lettelse og et savn. Hun fik
i stedet et mindre kreevende lejlighedsvist og ulennet arbejde i devblinderegi. Dette
arbejde passede hende godt, fordi hun kunne fastholde sociale kontakter og havde noget
meningsfuldt at beskeeftige sig med. Efter to dr i denne stilling nedlegges ordningen og
Annika overlades helt til tilvaerelsen som pensionist.

Dagene kan godt blive lange, og Annika forseger at udfylde dem med fritidsaktiviteter
og kurser, men mé ogsi erkende, at hun ofte sover meget af dagen vk, ser TV og savner
energi til at klare huslige opgaver i hjemmet.

Annikas fortelling vidner om, at der et stykke af vejen er mulighed for at kompensere
for et handicap siledes, at den funktionshaemmede kan fastholde sit arbejde.

Skiftet fra at vere ansat pa normale vilkir og til at veere ansat med pensionsydelse
forlgber relativt smertefrit, men herefter sker der ikke nogen lebende opfelgning i takt
med, at Annikas handicap progredierer. Forst da Annika er pa randen af sammenbrud,
bliver der taget affeere og resultatet bliver, at Annika opherer pa arbejdsmarkedet.

I forste omgang opleves det ikke som en katastrofe, da der er mulighed for at fastholde
en identitet som ydende gennem et frivilligt arbejde i devblinderegi. Der er siledes
stadig samfundsmessige tilbud, som kan kompensere for Annikas funktionsnedszttelse
og hendes fortalling vidner om, at denne kompenserende foranstaltning er meget vigtig

tor hendes selvfolelse og hverdagsliv.

Jkonomiske besparelser forer imidlertid til, at denne ordning nedlegges og Annika er
nu, blot 44 ar gammel, overladt til en tilvaerelse som pensionist.
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Involvering i organisationer for deve, blinde og devblinde

Mange informanter er involveret i aktiviteter knyttet til organisationer for deve, blinde
eller devblindblevne. Enkelte har lonnet arbejde i foreningsregi.

Involveringen i organisationerne foregir pi forskellige niveauer. Der er blandt
informanterne folk, som er og har varet aktive i bestyrelsesarbejde, andre deltager i
tormidlingsarbejde som informaterer eller i en teatergruppe, mens de fleste deltager i
aktiviteter, organiseret af foreninger for deve, blinde og devblinde.

Bestyrelsesarbejde
Anna, som er 50 4r med en middelsvar hore- og synsnedsettelse, har i en drraekke veret
nastformand i bestyrelsen for en devblindeforeningen. Hun siger:

"Jeg kan godt lide arbejdet. Det foles vigtigt og nyttigt, at jeg gor noget for andre i
samme situation som jeg. Det er veldig fint for mig. Jeg arbejder jo ogsi for min egen
sag. Jeg far talt om mine erfaringer og fir sagt, hvad jeg mener om ting og sager.”

Hermed udtrykker hun en generel erfaring blandt dem, som er aktive i bestyrelsesarbejde.
De oplever bade at gore noget for andre og selv at fa noget ud af at deltage. For Robert,
som bor meget isoleret, betyder arbejdet i bestyrelsen for devblindeforeningen, at han far
lejlighed til at medes med andre i samme situation. De ses sjeldent, men efter han har
lzert at bruge e-mail kan kontakten fastholdes mellem mederne.

Nogle informanter har tidligere deltaget i foreningsarbejde, men er holdt op. Trygve,
som er 63 ar med en middelsvar horenedszttelse og en alvorlig synsnedszttelse, er holdt
op med at sidde i bestyrelsen for en blindeforening, holdt op, fordi han var tret af vl
og kavl:

"Man taler kun om sig selv. Alle synes jo om at tale om sig selv. Det bliver ind imellem
for meget. Si synes jeg, at det er bedre at vare hjemme i lejligheden og tale med sig selv.
8a far jeg de svar, jeg vil have.”

Andre omtaler sladder og uvenskab som arsag til, at de ikke kommer i den lokale

devblindeforening og endelig fortzller en dev informant, at han oplever et hierarki i
devblindeforeningerne:
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"De som sidder overst i ledelsen er horehemmede og oplever ikke de samme problemer.
Der er stor forskel pi dove og horehemmede. De horehemmede bliver dominerende, de er
sd gode til at snakke. Vi dove formar ikke at komme frem med vores onsker og behov. Vi
bliver fuldstendig rendt over ende — de andre bare taler og taler’.

Endelig er der en som siger, at han synes, at de aktive folk i organisationen bliver en slags
professionelle devblindblevne:

"De mennesker, der har med foreningen at gore, det er nogle, hvor foreningen optager si
stor en del af deres liv, at de stort set ikke kender andet.”

Han er i lobet af projektperioden kommet med i devblindeforeningens politiske udvalg,
fordi han er blevet spurgt direkte, om han vil yde en indsats der. Han fortaller, at han
gerne vil bidrage, hvis nogen mener, at han har kompetencer, som kan bruges, men han

gider ikke bare sidde og snakke.

Tre af de syv norske informanter udtrykker pa forskellig méde, at de finder det trist, at
der i Norge er to organiseringer af devblindblevne. En af dem udtrykker det saledes:

Jeg kunne virkelig onske mig, at der var mere og bedre kontakt indenfor
dovblindemiljoet. sadan at yngre og @eldre med Usher havde bedre kontakt. Vi har
meget til feelles og kunne bidrage med meget i forhold til hinanden. Der er meget
mistenksombed og uvenskab i dag og det smitter i forhold til nye, som kommer ind i
miljoet.”

Informanten siger videre, at hun tror, at flere yngre devblindblevne oplever det truende
at se, hvordan synsnedsattelsen progredierer. Samtidig vurderer hun, at mange unge
kunne have glade af at mede @ldre devblindblevne og se, at man trods en progredieret
synsnedsettelse kan leve et aktivt og engageret liv.

Formidlingsarbejde

Flere informanter deltager i forskellige former for formidlingsarbejde. De tager ud
og forteller om Usher og hverdagen som devblindbleven i forskellige sammenhzange.
Det kan vere pa uddannelsesinstitutioner og pa kurser for andre handicappede. Nogle
deltager ogsi som undervisere pd kurser af kortere eller leengere varighed.
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Endelig fungerer nogle som medhjalpere ved arrangementer i foreningen eller som
gruppeledere i erfa-grupper.

En del informanter forteller, at de i kraft af deres foreningsarbejde bliver brugt af andre
devblindblevne til sivel at fi information om konkrete rettigheder som at fi dreftet
mere private forhold. Ottar forteller:

"I dovblindeforeningen kan man fi god riadgivning om, hvilke rettigheder man har.
Ofte er det lettere at tale med en person med samme handicap end med en medarbejder i
socialforvaltningen.”

Lone bekrefter, at det kan vaere godt at tale med andre i samme situation:

"Jeg tog kontakt til dovblindeforeningen, da jeg fandt ud af, at jeg havde denne diagnose.
Jeg tror, at jeg hentede krafter ved at have kontakt med andre med Usher. Det er
vanskeligere at tale med personer, som ikke selv har oplevet det og ved, hvad det vil sige
at fi diagnosen.”

Foreningsaktiviteter

Nesten alle informanter deltager i aktiviteter organiseret af deve-, blinde- eller
devblindeforeninger.

Aktiviteterne spender fra ferier og kurser over ugentlige fritidsaktiviteter som ridning
og svemning til erfa- og samtalegrupper. De informanter, som bor i omrader, hvor der er
aktiviteter, de kan deltage i, udtrykker stor tilfredshed med disse. Aktiviteterne bidrager
til at skabe indhold i hverdagen, og det er her mange finder nye venner i situationer, som
ligner deres egen.

Borghild, som er 54 dr med en alvorlig here- og synsnedszttelse, fortzller om det sarlige
ved arrangementerne i devblindeforeningen:

"Det er jo noget helt andet end at vere sammen med normalt seende. Det er klart, at der

kommer en masse frem, ndr man alle sammen er i samme bad.”
Jo tyndere befolket omrade informanten bor i, jo mere er vedkommende overladt til

den organisation og de aktiviteter, som nu findes i nzrheden. For nogle betyder det,
at den lokale deveforening er eneste mulighed for at mede andre tegnsprogsbrugere.
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Det fungerer fint, si leenge synet muligger at folge samtaler pa tegnsprog. Men nar
synshandicappet progredierer, si bliver det vanskeligt at fastholde. En yngre dev

informant, som slas meget med ensomhed siger:

"Jeg foler mig ensom i doveforeningen. Der er for lidt opmaerksombed pi at tegne smit,
og ndr dove ikke tager hensyn til mig, sd foler jeg mig mindreverdig.”

Det er karakteristisk, at det er de 5 dove med det svageste sociale netvark, som ikke —eller
i meget begraenset omfang — bruger tilbud fra deve,- blinde- eller devblindeforeninger.
De fortzller, at de foler sig udenfor, hvis ikke de deltager med tolk eller kontaktperson,
eller at de ikke orker at komme af sted.

En enkelt yngre informant, som fortsat er i arbejde, forteller, at han ikke ensker at have
kontakt til devblindeforeningen og dennes aktiviteter. Han oplever, at hans vilkar er
anderledes, dels fordi han er yngre end gennemsnittet, dels fordi han fortsat har bade
syn og herelse i behold. Samtidig savner han at kende andre i en situation, som ligner
hans. Det blev han opmzrksom p4, da han medte en ligestillet pa et kursus arrangeret
af Blindeforeningen.

Organisering betyder delagtighed pa flere mader
Detertydeligt,atdevblindeforeningerne har stor betydning for devblindblevnes mulighed
for at veere delagtige. De har betydning som talerer for en gruppe samfundsborgere, som
ellers let kan blive overset, og de har betydning som socialt samlingspunkt for mennesker
med hore- og synsnedsettelse og deres parerende.

Atvere organiseretien interesseorganisation kan ses som udtryk for kollektiv delagtighed.
Her er der mennesker, som selv har problemer med here- og synsnedsattelse inde pa
livet, som engagerer sig i at gere opmarksom pa, hvilke samfundsindsatser der skal til,
hvis delagtighed i samfundet skal vare en mulighed, trods funktionsnedsettelser af
forskellig art. De kan pd grundlag af egne og andre erfaringer formulere krav pa den
handicappolitiske arena, og de kan stotte den enkelte i at formulere egne krav i konkrete
situationer.Begge dele bidrager til at skabe opmarksomhed omkring devblindblevne.

En lige sa vigtig funktion er imidlertid at organisere aktiviteter for devblindblevne.

Nzsten alle informanter har deltaget og deltager i foreningernes aktiviteter og udtrykker
stor gleede ved og udbytte af at mode andre med erfaringer, som ligner deres egne.
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Delagtighed i uddannelse, arbejde og

organisationsengagement

Informanternes fortellinger om deres erfaringer fra grundskolen er ofte praget af
smerte. Det har varet hardt at fele sig anderledes og udenfor for de herehemmede, som
blev anset for at vare lidt dumme og klodsede i folkeskolen. Men ogsa for de deve, som
pd deveskolen oplevede, at mange samtaler gik henover hovedet pa dem, og at andre
fandt det besvarligt at inddrage dem.

Nir vi har opgjort uddannelsesniveauet for informanterne og deres seskende, si kan
vi se, at deres medfedte handicap ikke har betydet, at de har faet en lavere uddannelse.
Til gengald gor flere opmerksom p4, at deres valg af uddannelse var praget af deres
handicap og de begrensninger, det giver. Nogle forteller, at de havde dremme om en
anden uddannelse, end den de fik.

Fortallingerne om at tage en uddannelse tyder pa, at det - trods en stor indsats fra savel
den unge selv som samfundets kompensationsforanstaltninger — er s@rdeles vanskeligt.
Problemerne opstir pa flere niveauer, men helt grundleggende savner de vejledning i,
hvorvidt deres funktionsnedszttelse og de eksisterende kompensationsmuligheder gor
deres onsker realistiske. De mangler stotte til at informere pa studiet, at fa relevante
hjelpemidler og at tage initiativ til evaluering og opfelgning.

De informanter, som er pa arbejdsmarkedet, har meget forskellige erfaringer. Det er
bemaerkelsesvaerdigt at 6 ud af 10 deve er i arbejde, mens kun 3 ud af 10 herehemmede
er det, heraf er en ophert i lebet af projektet, mens en anden er under uddannelse.

Vi finder det ligeledes bemarkelsesvaerdigt, at de vilkér, den devblindblevne arbejder
pd ikke umiddelbart har at gere med, om han eller hun har arbejde i relation til andre
med syns- og/eller horehandicap eller besidder en stilling pd en almindelig arbejdsplads.
En antagelse om, at arbejdspladser i relation til andre med syns- og/elle horehandicap
har serlig opmerksomhed pé, hvordan der kan tages hensyn og kompenseres for
tunktionsnedszttelsen, viser sig i fortzllingerne ikke at holde stik.

Pa begge typer arbejdspladser oplever nogle, at der bliver lyttet og taget hensyn til dem,

mens andre oplever, at de ma tilpasse sig bedst muligt og ellers ikke er velkomne.
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For informanter i arbejde er jobbet en vesentlig del af deres identitet. De informanter,
som er holdt op med at arbejde beskriver alle, at de oplevede det som et stort tab og flere
har i denne forbindelse haft alvorlige psykiske kriser. Samtidig giver flere udtryk for, at
de ikke sd anden mulighed end at holde op, fordi de ikke folte, at de kunne leve op til

deres egne krav og idealer, nir synsnedszttelsen progredierede.

Endelig kan vi hos nogle informanter i arbejde se, at dét at klare jobbet er si kravende,
at de kemper med at klare husarbejdet og ikke har overskud til nogen form for sociale
aktiviteter. Det gor dem yderligt sirbare den dag, de mé opgive erhvervstilknytningen.

En del informanter er organisationsaktive og nasten alle deltager i aktiviteter for deve,
blinde eller devblinde. Engagementet spaender fra egentligt bestyrelsesarbejde over
informationsarbejde til deltagelse i rejser og fritidsaktiviteter. Generelt er der tilfredshed
med tilbuddene hos de informanter, som bor 1 omrider, hvor de findes.



Vzrd at teenke over

* Der er nzer sammenhang mellem, hvor den devblindblevne bor og hvilke muligheder,
han/hun har for at finde uddannelses- eller arbejdsforhold, som kan tage hensyn til
funktionsnedszttelsen. Jo sterre bysamfund, jo sterre muligheder.

* Involvering i organisatorisk arbejde er givende for bide den enkelte selv og for
gruppen af devblindblevne. Vigtige erfaringer udveksles og omszttes til politiske
krav for at bedre muligheder for delagtighed.

* Unge med et kombineret hore- og synshandicap har brug for stette i forbindelse
med uddannelses- og erhvervsvalg. Hvilke professionelle har faglige forudsztninger
for bade at uddannelsesvejlede, at vejlede i forhold til here- og synshandicappet og
til at folge op pd uddannelsesforlebet?

* For devblindblevne i arbejde er arbejdsindsatsen ofte si kravende, at der ikke er
overskud til nogen form for sociale aktiviteter. Det skaber sairbarhed ved arbejdsopher.
Kunne kompenserende foranstaltninger, f.eks. hjemmehjealp til dele af husarbejdet,
sikre, at der blev overskud til sociale aktiviteter, s der var noget at bygge pa, den
dag jobbet ma opgives?

* Hvordan kan det forklares, at flertallet af deve devblindblevne er i arbejde, mens
dette ikke er tilfzldet for de horehemmede devblindblevne?

* Hvordan kan det sikres, at der etableres sammenhzngende forleb med handleplaner
og evalueringsprocedurer i et samarbejde mellem den devblindblevne og de
professilnelle?

* Hvordan kan man sikre, at arbejdspladser, som rummer mennekser med

devblindhed, har tilstrekkelig viden om, hvilke hensyn der kan tages, og hvilke

kompensationsmuligheder der findes?
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Resumé

I dette haefte er hovedfokus lagt pa devblindblevnes fortellinger om at fi en uddannelse
og at have et arbejde. Netop disse to felter er sa centrale i den vestlige verden, at adgangen
til dem har afgerende betydning for muligheden for at opleve sig selv som delagtig i
samfundet. Det er igennem informanternes konkrete fortallinger om deres oplevelser
i uddannelsessystemet og pa arbejdsmarkedet, at det bliver muligt at se, hvordan de
samfundsmaessige ressourcer i praksis skaber mulighed for eller hindrer delagtighed.

Informanternes fortellinger om at fi en uddannelse vidner om, at der er mange kampe
at keempe. Generelt har informanterne opniet samme eller hgjere uddannelsesniveau
end deres soskende. Det medfedte handicap har saledes ikke haft afgerende indflydelse
pa det opniede uddannelsesniveau, men for nogle var handicappet begransende for valg
af uddannelse.

At arbejdet med at fi en uddannelse er en ensom og kravende affere gir igen hos
de unge informanter. Problemerne opstar pé flere niveauer, men helt grundleggende
savner de vejledning i, hvorvidt deres funktionsnedszttelse og de eksisterende
kompensationsmuligheder gor deres onsker realistiske. De mangler stotte til at informere
pa studiet, de mangler relevante hjelpemidler, som er kendte og klare ved studiestart, og
de savner en koordinerende og opfelgende instans, som kan stotte dem undervejs.

De informanter, som er pa arbejdsmarkedet, har meget forskellige erfaringer. Det er
tankevakkende, at 6 ud af 10 deve er i arbejde, mens kun 3 ud af 10 hereheemmede er

det.

De 9 informanter, som er i arbejde, har forskellige typer jobs. 4 har arbejde i relation til
andre med here- og/eller synshandicap, 4 har arbejde pa en almindelig arbejdsplads og
en arbejder pa beskyttet varksted.

Af informanternes fortellinger om deres arbejdsliv kan vi se, at de vilkir den
devblindblevne arbejder pa ikke umiddelbart har at gere med, om han eller hun har
arbejde i relation til andre med syns- og/eller horehandicap eller besidder en stilling pa en

almindelig arbejdsplads. Der tages med andre ord ikke szrlige hensyn pa arbejdspladser,
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hvor der findes andre med syns- og/eller horehandicap. Pa begge typer arbejdspladser
oplever nogle, at der bliver lyttet og taget hensyn til dem, mens andre oplever, at de ma
tilpasse sig bedst muligt og ellers ikke er velkomne.

Hovedarsagen til arbejdsopher er oftest, at informanten ikke selv foler, at han/hun kan
leve op til sine egne krav og idealer, nir synsnedszttelsen progredierer. Vi kan hos nogle
informanter i arbejde se, at dét at klare jobbet er sa kraevende, at de keemper med at klare
husarbejdet og ikke har overskud til nogen form for sociale aktiviteter. Det gor dem
yderligt sirbare den dag, de mé opgive erhvervstilknytningen.

Endelig har vi set pa informanternes fortellinger om at organisere sig. Delagtighed
handler om individuelle muligheder i hverdagen, men det handler ogsa om muligheder for
at bidrage til at seette den handicappolitiske dagsorden. De nordiske devblindeforeninger
har stor betydning for devblindblevnes mulighed for at vare delagtige, savel i rollen som
taleror for en gruppe samfundsborgere, der ellers let kan blive overset, som i rollen som
organisator af sociale samlingspunkter for mennesker med here- og synsnedszttelse og
deres parerende.
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— ot novdisk projekt

Det Nordiske Projekt er et felles-nordisk samarbejde, hvor 20 devblindblevne
mennesker fra Norge, Sverige, Island og Danmark over en 5-arig periode
hvert ar har deltaget i et interview om de praktiske, folelsesmassige og sociale
konsekvenser af at have et fremadskridende here- og synshandicap.

Resultatet er 6 temahzfter, som ud fra de meget personlige beretninger og
oplevelser af livet giver den professionelle verden mulighed for at opdage eller
gen-opdage de mennesker, som den professionelle indsats er rettet i mod.
Hafterne peger pa det, som fungerer, eller det, som ikke er s godt. Pa at veere
i centrum af en rehabiliteringsindsats eller pa folelsen af at have mistet kontrol
over eget liv, pa hvor styrkerne og svaghederne ligger.

Hafterne kan bruges som en kilde til inspiration for tilpasning eller udvikling
af de indsatser og services, som tilbydes devblinde mennesker. De kan skabe en
dybere forstéelse for det individuelle perspektiv og nedvendigheden af at holde
fokus pd det enkelte menneskes behov. Og endelig kan hafterne leses som et
historisk klip i tiden, en dokumentation af 20 menneskers liv.
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