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Forord

Formalet med denne rapport er at belyse danske dgv-
blindes behov og gnsker for rehabilitering samt deres
oplevelse af den hjaelp, de har faet. Rapporten skildrer
ogsa kommunernes forskellige organiseringsformer og
fordele og ulemper ved disse, set med fagfolk og dev-
blindes gjne. Endelig bidrager rapporten med forslag til
aendringer i strukturen af hjaelpen til dgvblinde.

Rapportens resultater er baseret pa spgrgeskema,
fokusgrupper og interviews med dgvblinde i alle aldre
samt fokusgrupper og interviews med faggrupper i
bergring med dgvblinde. Alle personer og kommuner
optreeder anonymt.

Vi gnsker at takke alle dgvblinde, der har bidraget
abenhjertigt og aerligt med deres oplevelser og erfarin-
ger med at veere dgvblind i et komplekst system. Uden
jeres dbenhed havde vi ikke kunnet lave denne under-
segelse. Der skal ogsa lyde en stor tak til dgvblindekon-
sulenter, specialradgivere, syns- og hgrekonsulenter og
sagsbehandlere fra landets kommuner, som ogséa dbent
har delt deres erfaringer med at arbejde pa dgvblinde-
omradet pa godt og ondt.

Rapporten er udgivet af DgvBlinde Danmark med stgtte
fra Helsefonden og Johan Schrgders Fond i maj 2024.
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Sammenfatning

Dgvblindhed er et usynligt handicap og det til trods for,
at ca. 59.000 danskere lever med handicappet’. Antal-
let vil stige fremover, som befolkningen bliver seldre, da
syn og hgrelse generelt svigter med alderen. Derfor er
vi som samfund ngdt til at forholde os til rehabilitering af
devblinde og skabe bedre vilkar for denne gruppe.

Som degvblind kan man ikke kompensere tilstraekkeligt
med den ene eller anden sans. Man har sveert ved at
orientere sig og forbruger hurtigere sin energi end
andre, da ens sanser er pa overarbejde. Dgvblindhed
kan have konsekvenser for den dgvblindes liv og hver-
dag. Derfor har dgvblinde og deres familier/pargrende
behov for malrettet stotte og radgivning til at mestre
livet med dgvblindhed. Ligeledes skal samfundet og

de instanser, dgvblinde er i bergring med, kleedes pa til
at stette og radgive den dgvblinde. | rapporten belyser
vi forskellige udfordringer ved den nuvaerende orga-
nisering af hjeelpen til dgvblinde og kommer til sidst
med anbefalinger til en ny og mere sammenhasengende
organisering. Anbefalingerne er baseret pa fagfolk og
dgvblindes vurderinger af de forandringspotentialer, der
ligger forude. Vi har samlet de vigtigste udfordringer og
anbefalinger nedenfor:

Udfordring nr. 1:

Hjeelpesystemet til devblinde er forvirrende og
komplekst:

Organiseringen af hjeelpen er uigennemskuelig, og det
varierer fra kommune til kommune, hvilken afdeling der
tager sig af hvad. Det kan veere sveert for den dgvblin-
de at vide, hvor man skal henvende sig for at fa den
rette hjeelp, ligesom det kan veere sveert for fagfolk at
henvise videre. Typisk skal ansggningen igennem flere
instanser, som medfgrer, at en sag kan risikere at stran-
de et sted i processen. Hjeelpen bgr omorganiseres og
samles, sa den dgvblinde blot skal henvende sig ét sted
for at fa hjeelp, og s& kompetencerne samles.

Udfordring nr. 2:

Dgvblinde falder mellem to stole:

Dgvblinde oplever generelt at f& kompetent radgivning
om syns- og hgretekniske hjselpemidler pa de regionale
kommunikationscentre, men her er fokus pa enten sy-
net eller hgrelsen frem for det kombinerede sansetab.
Den manglende viden om dgvblindhed ger, at dgvblin-
de ofte falder mellem to stole, fordi de hverken passer
ind i kategorien ‘dgVv’ eller ‘blind’. Dermed mangler en

vigtig dimension i hjeelpen. Derfor er det ngdvendigt,
at fagpersonale i kommunikationscentrene har et teet
samarbejde med enheder som Center for Sansened-
seettelse (CFS - pa barneomradet) og CFD (pa voksen-
omradet), som begge har ekspertise i dgvblindhed.
Igen ville det veere en fordel at samle hjeelpen under ét
tag, sd man sikrer taet sparring mellem syns-, hgre- og
dgvblindekonsulenter.

Udfordring nr. 3:

Ingen fast kontakt eller statte til bernene og
deres familier:

Undersggelsen viser, at specialrddgiverne fra CFS
udgear en central og vaesentlig hjeelp til dgvblinde bgrn
og deres familier. Indtil for fa ar siden var alle dgvblinde
bgrn og deres foraeldre tilknyttet en fast specialradgi-
ver, indtil de fyldte 18 ar. Men efter nye regler lukkes

en sag nu efter 8 maneder, og sd ma familien sgge
igen, hvis de har behov for yderligere rddgivning. Da
devblindhed for manges vedkommende er et fremad-
skridende handicap, er radgivningsforlgb pa 8 maneder
sjeeldent tilstreekkeligt, og dernaest skabes et brud

pa den tryghed og stabilitet, der ellers er oparbejdet
gennem arene. Det er derfor vigtigt, at bgrn og familier
tilknyttes en fast specialradgiver, sa de kan fa radgiv-
ning af en fagperson, de har tillid til og kender.

Udfordring nr. 4:

Nogle davblinde mangler en dgvblinde-
konsulent:

Undersggelsen viser ogs3, at devblindekonsulenten
skaber tryghed for den voksne dgvblinde. Dgvblinde-
konsulenten udggr den dgvblindes livline, vidensbank
og hjeelper med at navigere i det komplekse og bureau-
kratiske system. Dog er det ikke alle voksne dgvblinde,
som er tilknyttet en dgvblindekonsulent. | de kommuner
der ikke samarbejder med CFD, risikerer dgvblinde at
mangle kompetent udredning og radgivning i forhold

til handteringen af dgvblindhed samt viden om mulig-
heder og stattetilbud. | disse kommuner er dgvblinde
derfor ofte darligere stillet i forhold til at fa den rette
hjeelp. For at sikre at alle har lige muligheder for at blive
udredt og fa radgivning, ber alle dgvblinde tilknyttes en
dgvblindekonsulent.

Udfordring nr. 5:
Tilfeeldig og forskellig hjeelp i kommunerne:
| dag er hjeelpen til dgvblinde tilfseldig. Muligheder og

1] World Federation of the Deafblind (WFDB) 2018. At risk of exclusion from CRPD and SDG’s implementa-tion: Inequality and Persons
with Deafblindness. | rapporten anslds, at forekomsten af devblinde blandt verdens befolkning er pd mellem 0,2-2%. Dette tal er
usikkert, men hvis man antager, at 1% af Danmarks befolkning er devblinde, ligger tallet pd 59.000 mennesker.
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stattetilbud varierer fra kommune til kommune og pa-
virkes af kommunens serviceniveau, rammeaftale med
kommunikationscentret, og hvem den dgvblinde mgder
i systemet. Det eneste tilbud, der ligger fast til voksne
dgvblinde, er retten til en kontaktperson. Tilbuddene til
devblinde bgr ikke veere afthaengig af hvilket postnum-
mer, man bor i, men bgr tveertimod vaere ensartet i hele
landet.

Udfordring nr. 6:

Bureaukrati forsinker og besvaerligger hjselp:
Ofte har kommunikationscentrene rammeaftaler med
kommunerne, hvilket giver forskellige forudsaetninger
for at kunne hjeelpe den dgvblinde. Det pavirker kvalite-
ten af hjeelpen, om syns- og hgrekonsulenten er frisat til
at kunne yde den hjeelp, de vurderer, den dgvblinde har
behov for, med det samme, eller om de fgrst skal ansg-
ge kommunen og vente pa svar, for de ma yde hjeelpen.
Det kan samtidig betyde, at hjeelpen opleves usammen-
haengende, og det kan fgre til ungdigt bureaukrati og
administrativt arbejde for bade konsulenter og sagsbe-
handlere, hvilket blot forleenger sagsbehandlingstiden
og udskyder hjeelpen til den dgvblinde.

Udfordring nr. 7:
Mangel pa kontaktpersontimer:
Selv om alle dgvblinde har ret til en kontaktperson, op-

lever flere dgvblinde, at de mangler kontaktpersontimer.

Antallet af kontaktpersontimer og betingelser for en
kontaktperson varierer fra kommune til kommune, og
nogle dgvblinde oplever i hgjere grad end andre, at de

ma gkonomisere og spare pa deres timer. Denne under-

sggelse viser, at dgvblinde oplever stgrre frihed, trivsel
og selvsteendighed ved at have en kontaktperson. En
kontaktperson giver den dgvblinde mulighed for at leve
et aktivt liv, deltage i sociale sammenhaenge og undga
isolation. Det er derfor vigtigt at sikre, at alle dgvblinde
har et tilstreekkeligt antal kontaktpersontimer.

Udfordring nr. 8:

Uvidenhed i kommunerne og i resten af
samfundet:

En stor udfordring, undersggelsen peger pa, er mang-
len pa viden om dgvblindhed i kommunerne. De fa
dgvblinde i hver enkelte kommune kombineret med
skiftende sagsbehandlere betyder, at der ikke opar-
bejdes tilstraekkelig viden og erfaring med at behandle
dgvblindesager. Det medfgrer leengere sagsbehand-
lingstider, at sagsbehandlere pa ny skal seette sig ind

i omradet, samtidig med at dgvblinde skal starte forfra
med at forklare om degvblindhed. Der ses ogsa en ten-
dens, hvor nogle kommuner hjemtager opgaverne med
at udrede og radgive om devblindhed, maske for at

spare penge. Desveerre fglger kompetencerne ikke altid

med, hvilket risikerer at forringe hjeelpen til dgvblinde.
Den usammenhaengende hjeelp og manglende viden
opleves utrygt for dgvblinde. Flere dgvblinde gnsker

en ny organisering, hvor hjselpen centraliseres via et
nationalt dgvblindecenter med afdelinger i landets 5
regioner. Her vil der vaere én adgang til hjeelpen til dev-
blinde, og der vil bade vaere fokus pa den praktiske re-
habilitering (f.eks. syns- og hgretekniske hjaelpemidler)
og psykologiske rehabilitering (f.eks. samtaler, kurser og
psykologhjeelp), hvor den dgvblinde tilknyttes en fast
syns-, hgre- og dgvblindekonsulent med specialisering

i dgvblindhed. Der vil desuden kunne arbejdes endnu
mere pa at udbrede viden om dgvblindhed i skoler,
uddannelser, jobcentre, arbejdspladser, hjemmepleje,
plejehjem m.yv. med henblik pa at flere dgvblinde stgttes
til at udfolde deres fulde potentiale igennem hele livet.
Undersggelsen bakker op om forslaget om et nationalt
dgvblindecenter.
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. /‘ . Indledning

14 Baggrund

Nar man bliver dgvblind, pavirkes hele ens liv, omver-
den og eksistensgrundlag. For mange er det et stort
chok at fa diagnosen, og der fglger et erkendelses-
arbejde med, hvor man skal leere at leve med handi-
cappet. Dgvblindhed er et relativt overset handicap

i Danmark, som der er meget lidt kendskab til i den
brede befolkning. Derfor kan det veere sveert at vide,
hvor man skal henvende sig, og hvilken hjselp man kan
fa, nar diagnosen er stillet. Hvordan kan man bevare en
hverdag, en indteegt, en fglelse af mening og en mu-
lighed for deltagelse i samfundet som dgvblind? Hvilke
tilbud kan man forvente af sin kommune? Og hvordan
kvalificeres og sikres hjeelp og stette, sd dgvblinde pa
tveers af landet kan regne med at fa en ensartet, veerdig
og ikke mindst faglig funderet behandling af deres sag?
Det er nogle af de spargsmal, der ligger til grund for
tilblivelsen af denne rapport.

1.2. Begrebet devblind

Selve ordet 'dgvblind’ veekker mange tanker og as-
sociationer, og det er et ord, som kan veere sveert at
forholde sig til, ikke mindst for dem der selv har diagno-
sen. Dgvblindhed er et handicap, der bestar af alvorlig
syns- og hgrenedseettelse, og det kan i praksis komme
til udtryk pa vidt forskellige mader hos de ramte perso-
ner. Nogle er helt blinde og har en hgrenedseettelse,
andre er helt dgve og har en synsnedsaettelse. Nogle
har bade nedsat syn og nedsat hgrelse, og sa er der en
gruppe, som bade er helt blinde og helt dgve.

Feelles for alle dgvblinde er, at de ikke kan bruge

den ene sans til at kompensere for den anden. Med

et hgretab alene vil man normalt kompensere ved at
mundafleese for at fglge med i en samtale. Men det er
en sveer opgave, nar synet svigter. Omvendt vil man
med synstab normalt orientere sig via lyd for at finde ud
af, hvor en person star i rummet, eller hvem der taler til
én. Men det er ogsa sveert, nar hgrelsen er nedsat. Som
davblind er det derfor sveert at kompensere via de to
dominerende sanser, vi ellers bruger konstant i vores
daglige kommunikation og feerden. Netop den mang-
lende evne til at kompensere, er det, der er lagt veegt
pa i den nordiske definition af dgvblindhed, og det er

ogsa under henvisning til denne definition, at begrebet
dgvblind bruges i denne undersggelse:

"Dgvblindhed er en kombineret nedscettelse af syn og
herelse i en sddan grad, at det er vanskeligt for de ned-
satte sanser at kompensere for hinanden. Dgvblindhed
er sdledes en selvstaendig funktionsnedscettelse "2,

Den nordiske definition lsegger vaegt pa, at dov-
blindhed er et selvsteendigt handicap, som opstar i
kombinationen af syns- og hgreproblemerne. Mange
devblinde bruger betegnelsen ‘funktionel dgvblindhed’
til at beskrive deres handicap. For udover at dgvblind-
heden kommer til udtryk ved syns- og hgreproblemer,
opstar der ogsé andre funktionelle udfordringer med
kommunikation, feerden, orientering, adgang til infor-
mation samt i muligheden for at bevare et aktivt, socialt
liv. Nar de to mistede sanser ikke kan kompensere for
hinanden, giver det en reekke afledte udfordringer, som
betyder, at dgvblindhed er en selvsteendig diagnose.

Dgvblindhed er kompleks. Alligevel er der nogle ken-
detegn, der gar igen hos de fleste. Syns- og hgretabet
er typisk progredierende, dvs. fremadskridende, hvor
bade syn og hgrelse forringes med tiden. Det betyder,
at dgvblinde flere gange i livet star i en situation, hvor
de skal tilpasse sig og ikke mindst erkende, at nu er
livssituationen anderledes, og ting, de tidligere kunne
klare selv, er der nu behov for hjeelp til.

De fleste dgvblinde bruger hgreapparater eller har ind-
opereret cochlear implant (Cl), som forbedrer hgrelsen,
sa leenge der er gode betingelser for god lyd. Udfor-
dringen opstar seerligt, nar der er stgj i et rum. Horeta-
bet gar det sveert at differentiere lyde fra hinanden, og
derfor er hgrelsen seerlig udfordret i stgrre forsamlinger.
Treethed og manglende sgvn udfordrer ogsa bade
synet og hgrelsen, da man skal koncentrere sig meget
for at fglge med i, hvad der sker. Desuden vil sne, regn,
tdge og merke gere det sveerere at navigere, og derfor
er det sveerere at feerdes ude om vinteren, hvor der er
fa lyse timer.

En anden konsekvens ved dgvblindhed er, at man
konstant er pa overarbejde, ndr man skal orientere sig
eller fglge med i en samtale, og dermed udtraettes man
hurtigere. P& den made er dgvblindhed et altomfatten-

2] Dovblindhed.dk: Nordisk definition af davblindhed.
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de handicap, som indvirker pa stort set alle arenaer,
man begar sig i som menneske. Samtidigt beskrives det
ofte som et usynligt handicap, da omverdenen sjeeldent
kan se, at en person er dgvblind, og fordi fa kender til
begrebet dgvblindhed. Det kan resultere i misforstael-
ser og mangel pa hensyn fra omgivelserne.

Dgvblindhed kan udspringe af genetiske sygdomme,
ulykker eller generel alderssvaekkelse af sanserne.
Der skelnes mellem at veere dgvblindfgdt og dgvblind-
bleven. | denne rapport er fokus pa dgvblindblevnes
forhold, da dgvblindfgdte er en selvsteendig gruppe,
som har selvsteendige udfordringer med sprogtilegnel-
se og kommunikation, og som typisk bor pa botilbud
og er afhaengige af pleje. Dgvblindblevne er personer,
der gradvist har oplevet en sansesvaekkelse, og som
derfor har tilegnet sig et sprog og som har en rumlig
opfattelse af deres verden. Hos dgvblindblevne er den
stgrste gruppe af dgvblinde aeldre. Typisk opdages det
nedsatte syn eller hgrelse relativt sent i livet, og som
regel indtreeder det ene sansetab fgr det andet. Det
kombinerede sansetab kan derfor ramme én midt i livet,

hvor man er i gang med uddannelse, arbejde og familie-
liv. Derfor er det utroligt vigtigt at undersgge denne
gruppes muligheder for rehabilitering yderligere.

1.3. Rapportens formal

Det anslas som tidligere naevnt, at der findes omkring
59.000 dgvblinde i Danmark. Et tal som fortsat vil stige,
efterhdnden som befolkningen bliver seldre. Denne
forventede stigning stiller fortsat et krav til, at de meget
specialiserede rehabiliteringstilbud, som dgvblinde har
behov for, er velkoordinerede og fagligt funderede, og
at det er overskueligt at skaffe information om dem.

Med denne rapport gnsker vi at undersgge hvilke
faktorer, dgvblinde selv oplever som vigtige i deres
rehabiliteringsproces. Dernaest vil vi belyse de oplevel-
ser, dgvblinde har med den nuveerende organisering af
devblindeomradet. Dette med henblik pa at undersgge,
om noget kan forbedres, sa betingelserne for en god
rehabilitering af dgvblinde styrkes.
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— 2 . Data og metode

Hele grundlaget for undersggelsen hviler pa en kvali-
tativ og kvantitativ dataindsamling, hvor vi har opnaet
et dybdegdende indblik i malgruppens oplevelser af
megdet med det kommunale system i bade sma og store
kommuner i forskellige dele af landet. Igennem hele un-
dersggelsen har vi inddelt malgruppen i kategorier for
at sikre, at oplevelser pa tveers af alder, uddannelse og
beskaeftigelse blev undersggt, sd nuancer omkring hver
livsfase blev blotlagt. Kategorierne er: bgrn (og deres
foreeldre), unge, voksne i beskaeftigelse, fortidspensio-
nister og pensionister.

Dernaest hviler undersggelsen ogsa pa interviews med
fagprofessionelle, der arbejder med dgvblindeomradet i
forskellige dele af landet. Alle respondenter og intervie-
wpersoner optreeder anonymt i rapporten.

2.1. Spergeskemaer og repraesentation

En vigtig del af den viden, vi har indsamlet, kommer

fra spgrgeskemabesvarelser. Igennem spgrgeskema-
erne har vi fdet en bred indsigt i hvilke hjselpemidler3
dgvblinde bruger, hvordan processen har veeret med at
anskaffe dem, og hvor stor tilfredshed der er med sags-
behandling, ventetid og overskuelighed i processerne.

Vi har lavet et spgrgeskema til dgvblinde over 18 ar, og
et, som bgrn og unge kunne besvare, evt. i samarbejde
med en foraelder. For at kvalitetssikre spgrgeskemaerne
har vi faet feedback fra fagpersoner fra CFS og CFD,
som har ekspertise pa devblindeomradet.

Vi havde et mal om at opna 150 besvarelser i alt, og
modtog 146, hvilket er tilfredsstillende i forhold til vores
datasaet. | alt har vi fdet besvarelser fra 140 voksne og
6 bgrn/unge og deres foraeldre. | forhold til medlems-
statistikken i DgvBlinde Danmark vurderes det at veere
repraesentativt, da langt stgrstedelen af dgvblinde er
eeldre end 70 ar, fordi dgvblindhed er et fremadskriden-
de handicap.

Det er vigtigt for undersggelsens repraesentativitet, at
den bygger pa besvarelser fra bade tegnsprogsbru-
gere og talebrugere, da disse to grupper har forskellig
adgang til kommunikation med deres omverden og der-

med forskellige forudseetninger for at indga en dialog
med myndigheder om deres behov for hjeelp og stgtte
i hverdagen. Blandt besvarelserne af spgrgeskemaet
er 21% tegnsprogsbrugere. Til sammenligning er 19%
af DgvBlinde Danmarks medlemmer tegnsprogsbruge-
re (tal fra feb. 2024), hvorfor det vurderes at veere et
repraesentativt udsnit.

Herudover bygger spgrgeskemaets data pa besvarelser
fra 64% kvinder og 35% maend. Den sidste 1% har valgt
at veere anonyme. Denne fordeling stemmer ogsa fuldt
overens med DgvBlinde Danmarks medlemstal, som
bestar af 35% meend og 64% kvinder. Overveegten af
kvinder kan forklares med, at kvinder generelt lever
leengere end maend, og derfor vil de statistisk set have
flere ar, hvor de lever med dgvblindhed, end maend.

2.2. Interviews med dgvblinde

For at fa en mere dybdegadende forstdelse af de behoy,
gnsker og oplevelser, dgvblinde har i forhold til deres
rehabilitering, er der foretaget kvalitative interviews af
devblinde, som giver muligheder for at nuancere og
uddybe mange af de udsagn og mgnstre, vi kunne se i
spgrgeskemaerne. Vi har interviewet i alt 28 dgvblinde
fordelt pa felgende malgrupper: Bgrn og unge under 18
ar (og deres foraeldre), unge i alderen 18-35 ar, voksne
i beskaeftigelse, fgrtidspensionister og pensionister. Til
hver af grupperne er der lavet en spgrgeguide, som
dykker ned i relevante emner, der er relateret til den
enkeltes livssituation og behov.

2.3. Fokusgrupper med devblinde og
fagprofessionelle

Vi har afholdt 9 fokusgruppeinterviews med i alt 42
dgvblinde fordelt i de fem ovennaevnte malgrupper.

Til fokusgrupperne har der ligeledes veeret en spgr-
geguide, men der har ogsa veeret tid og rum til, at
deltagerne kunne udveksle erfaringer pa tveers, hvilket
har givet os et interessant billede af, hvor forskelligt
tilbuddene til dgvblinde er organiseret i landets kommu-
ner. Derudover har vi afholdt to fokusgruppeinterviews
med dgvblindekonsulenter fra CFD i hhv. den gstlige

3] Danske Love: Serviceloven §112.
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og vestlige del af landet, hvor vi har spurgt ind til deres
arbejde, rolle, organisering og forslag til forbedringer pa
devblindeomradet.

2.4. Telefoninterview med
fagprofessionelle

For at kunne beskrive organiseringen af tilbuddene

pa dgvblindeomradet, er det helt centralt at inddra-

ge fagpersoner, der arbejder med dgvblinde i denne
undersggelse. Derfor er der ogsa foretaget enkeltinter-
views med felgende faggrupper: 2 specialradgivere for
dgvblinde bgrn og unge fra CFS, 16 sagsbehandlere fra
12 forskellige kommuner. Herudover er der interviewet 7
synskonsulenter, 6 hgrekonsulenter og 1 kontaktperson-
koordinator, som tilsammen deekker 55 kommuner. Til
alle interviews har vi fulgt en malrettet interviewguide
og veeret dbne for at justere samtalen, alt efter hvor
meget bergring og erfaring, den enkelte har haft med
devblindeomradet. Nar der star ‘konsulent’ efter et citat,
henviser vi til en syns- eller hgrekonsulent fra kommuni-
kationscentret.

2.5. Bias

For at spgrgeskemaet kunne blive brugbart for under-
s@gelsen, skulle det dykke ned i alle de omrader og
institutioner, dgvblinde er i kontakt med fra diagnose-
tidspunktet og fremefter. Samtidig var det essentielt, at
spergeskemaet skulle veere tilgaengeligt og forstaeligt
for alle dgvblinde, uanset om man har tegnsprog eller
dansk talesprog som modersmal. Derfor har spargeske-
maets udformning vaeret en balancegang i forhold til
hvilke malgrupper, vi kunne risikere at ekskludere ved
at ggre det for langt og komplekst. | den indsamlede
data kan vi se, at der kun er meget fa besvarelser fra
devblinde, der bade er helt blinde og helt deve, som
kommunikerer pa taktilt tegnsprog, og som jo pa papi-
ret er den gruppe, der har stgrst udfordringer i forhold
til at tage kontakt og kommunikere med myndigheds-
personer. Vi har dog faet et repraesentativt udsnit af
besvarelser fra dgvblinde, der hhv. er helt dgve med
synsnedsaettelse og helt blinde med hgretab, og ud fra
det samlede billede af deres erfaringer og oplevelser
vurderes det, at undersggelsen er valid, iseer med tanke
pa, at fagprofessionelle ogsa er spurgt ind til deres
erfaringer med netop denne gruppe. Det er derfor tyde-
liggjort, hvilke udfordringer der fglger med, nar man er
helt blind og helt dov.

Dernaest har en del dgvblinde veeret afhaengige af at
have enten en kontaktperson eller en pargrende til

stede, bade under besvarelsen af spgrgeskemaet og i
interviewsituationer, som kunne understgtte kommuni-
kationen og hjeelpe med orientering til og fra intervie-
wlokalet. Tilstedeveerelsen af andre end intervieweren
og den dgvblinde selv kan have indflydelse pa, om
respondenterne fgler, at de har kunnet vaere helt dbne i
deres svar.

| trdd med ovenstaende ses en generel samfundsten-
dens til, at seldre generationer ikke gnsker at vaere en
belastning for deres pargrende og for samfundet# i
modsaetning til yngre generationer, som pa en anden
made italesaetter deres ret. Derfor kan man formode,
at den eeldre gruppe af informanter ikke i sd hgj grad
udtrykker utilfredshed eller stiller krav til systemet, som
den yngre generation, der i hgjere grad italesaetter de
udfordringer, de oplever. | forhold til undersggelsens
resultater om forhold pa dgvblindeomradet, betyder ge-
nerationsforskellen, at der kan veere mgrketal omkring
den eeldre generations utilfredshed med den service,
de har modtaget, som vi skal veere opmaerksomme pa.

2.6. Begrebsafklaring

Denne undersggelse omhandler rehabiliteringstil-

bud til dgvblinde. Begrebet bruges ud fra felgende
forstaelse: "Formdlet med rehabilitering er at mulig-
gore et meningsfuldt liv med bedst mulig aktivitet og
deltagelse, mestring og livskvalitet. Rehabilitering er
en samarbejdsproces mellem en person, pdrerende,
professionelle og andre relevante parter. Rehabili-
teringsindsatser er mdirettede, sammenhaengende

og vidensbaserede med udgangspunkt i personens
perspektiver og hele livssituation”s. Ud fra denne
forstaelse forudseetter en succesfuld rehabilitering af
dgvblinde, at rehabiliteringsindsatserne tager udgangs-
punkt i det enkelte menneske og dennes gnsker, behov,
aktivitetsniveau og sociale liv. Det er centralt, at der er
mulighed for at bevare eller justere pa det levede liv i
hverdagen, pa arbejdet, uddannelsen eller i fritidslivet
pa en made, der tager hensyn til devblindhed og til de
udfordringer, der fglger med. Hermed er rehabilitering
en proces, der bade rummer praktiske og psykologiske
aspekter.

Dog kan selve ordet ‘rehabilitering’ virke diffust og
ukonkret, og det er ikke altid klart, hvad en rehabilite-
ring indeholder. Derfor har vi i dataindsamlingen brugt
ord som hjeelp, stgtte og tilbud til at spgrge ind til, hvilke
forhold, initiativer eller konkrete hjselpemidler, den en-
kelte vurderer at have behov for, for at have de bedste
betingelser for at leve en hverdag med mening, indhold
og deltagelse.

4] Sundhedsstyrelsen 2019. £ldres Sundhed og Trivsel.

5]  Rehabiliteringsforum Danmark 2022. Hvidbog om Rehabilitering.
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| dag er det kommunerne, der har ansvaret for at stgtte,
afhjeelpe og rehabilitere borgere med dgvblindhed. Det
er en opgave, der forvaltes vidt forskelligt, og derfor vil
den overordnede organisering pa degvblindeomradet
blive gennemgaet i dette kapitel.

3.4. Tilbud hos Center for
Sansenedsaettelse

Dgvblinde bgrn og unge under 18 ar og deres familier
modtager typisk et tilbud om saerligt tilrettelagt rad-
givning fra Center for Sansenedsezettelse (CFS). Nar
dgvblindheden opdages, henvises bgrn og unge til CFS
fra enten hospitalsveesenet, kommunen, Socialstyrel-
sen, eller ogsa er det familierne selv, der kontakter CFS.
Familien tilknyttes en fast specialradgiver fra CFS, som
tager pa hjemmebesgg hos den dgvblinde og dennes
familie/pargrende og radgiver om tilbud og muligheder,
typisk i forbindelse med skolegang, uddannelse og
hjselpemidler. En specialrddgiver forteeller: “Rddgivnin-
gen handler om det dobbelte sansetab, og hvordan
netvcerket kan agere og stotte op om udviklingen af
det hele menneske. Vi er med til at beskrive den funk-
tionelle davblindhed, og hvilken betydning davblind-
heden har i hverdagen ift. kommunikation, orientering,
mobility osv. Der er sa fd bern i landet, at den samlede
viden og erfaring, vi har, virkelig har en betydning”.

Specialradgiverne radgiver ogsa leerere i, hvordan de
bedst kan understgtte og forstd det dgvblinde barn:
“Her oplever vi de starste udfordringer, for det er sveert
at scette sig ind i, hvad en devblind elev har brug for.
Nogle Icerere mener, at barnene er autistiske, ddrligt
opdragede osv. Men nej, de benytter sd mange tillcerte
strategier i hverdagen for at kunne fungere med dgv-
blindhed. Hvis de ikke vil ud i frikvarteret, er det nok
fordi, det er februar, skolegdrden er merk, og synet ikke
kan omstille sig. Det er ikke fordi, de vil vaere pd tveers.
Der er altsd et arbejde med mindsettet hos Icereren, og
her er det vores opgave at fd dem til at kigge pd det
dobbelte sansetab som det farste, frem for autisme og
adfaerdsproblemer”.

e 3 . Organisering og tilbud til dgvblinde

CFS har altsa en kompleks rddgivningsopgave og har
ofte en arelang relation til bgrnene og deres familier. De
udggr derfor en central funktion i bgrn og unges reha-
biliteringsproces. CFS samarbejder med Paedagogisk
Psykologisk Radgivning® (PPR), som er en tvaerfaglig
kommunal rddgivning, der bl.a. rdder over en tale-hg-
repeedagog. Her indgar de i mere helhedsorienterede
samarbejder med barnets foraeldre, institution/skole
samt tveerfaglige mgder med fagfolk og foreeldre for at
stgtte det dgvblinde barns trivsel.

3.2. Tilbud hos CFD

CFD er en virksomhed, som bl.a. tilbyder specialiseret
udredning og radgivning til dgvblinde voksne, som
kommunerne kan veelge at tilkgbe. 69 kommuner har
en fuld samarbejdsaftale med CFD, mens 10 har en
delvis aftale, hvor de tilkgber enkelte services, f.eks.

pa kontaktpersonomradet. 19 kommuner har slet ingen
aftale med CFD og star selv for at organisere et rehabi-
literingstilbud til de dgvblinde, der méatte henvende sig
til kommunen.

CFD har dgvblindekonsulenter ansat pa regionale
kontorer rundt i landet (Kgbenhavn, Odense, Fredericia,
Aarhus og Aalborg), og herfra deekker de hele landet.
De tilbyder radgivning til dgvblinde og hjeelper med at
sgge hjeelpemidler. Om deres egen rolle forteeller en
dgvblindekonsulent: “Vi hjcelper med udredning, rdad-
givning og med at etablere en kontaktpersonordning.
Vi lytter og stdr klar som en indgang til et hjcelpesy-
stem”. CFD yder ogsa bistand til fagfolk samt supervisi-
on og undervisning til kontaktpersoner.

Dgvblindekonsulenterne kommer typisk i kontakt med
dgvblinde borgere, nar de modtager en henvisning fra
enten en syns- eller hgrekonsulent fra et kommunika-
tionscenter?. Enkelte borgere henvises ogsa gennem
handicaporganisationer pa syns- og hgreomradet, og sa
er der enkelte, der selv henvender sig. Dgvblindekonsu-
lenterne tager pa hjemmebesgg hos dgvblinde borge-
re, hvor de udreder borgeren for dgvblindhed, radgiver

6] Foreeldrerddgivningen.dk: Paedagogisk Psykologisk Radgivning (PPR).
7] De fleste davblinde har typisk vaeret i kontakt med deres lokale kommunikationscenter i lcengere tid i forvejen, fordi de som regel
har udfordringer med én sansenedscettelse, enten syns- eller hgremaessig pd forhdnd, inden der ogsd opstdr udfordringer med den

anden sans.
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om den nye livssituation og vurderer, hvorvidt det er
relevant for borgeren at ansgge om saerlige hjeelpemid-
ler, herunder kontaktperson. De kan ogsa henvise til
foreninger og i nogle tilfeelde seette dgvblinde i kontakt
med hinanden, hvis den dgvblinde gnsker dette.

Dgvblindekonsulenter har ekspertise og specialviden
pa dgvblindeomradet, som betyder, at de ofte skriver
ansggningerne til kommunen, hvor de indstiller en
devblind til f.eks. at f& en kontaktperson. | rddgivningen
forsgger de at tage udgangspunkt i dgvblindes individu-
elle behov og foretage en vurdering ud fra den samle-
de situation. En dgvblindekonsulent forteeller: “Nogle
gange er det 2-3 besgg, der skal til, for at vi kommer
rigtigt i dybden og danner os et indtryk. Dagsformen
kan vaere meget forskellig, og borgeren kan udtreettes
meget hurtigt, sa det krcever flere besgg at komme helt
omkring. Vi ser folk i deres vante omgivelser, sa det er
vigtigt at sperge ind til, hvordan det f.eks. er, ndr de er
ude at handle. Det er jo borgerens oplevelse af, hvad
der er sveert, der geelder. Vi gor os mange observatio-
ner og skal hele tiden udfolde svarene, f.eks. "Ndr du
siger, du har veeret nede at handle, jamen er det sd

et halvt dr siden?” Jeg har feks. mgdt en kvinde, som
brugte en rollator, i stedet for en blindestok. Hun havde
ikke klarhed over eget behov og sagde “Jeg gdr med
rollator ndr jeg skal ud, s& har jeg afstand til bilerne”.
Her mdtte jeg sperge “Gdr du med rollator, fordi du ikke
kan se?” Hun fokuserede slet ikke pd herelsen eller sy-
net, og sd vil en sagsbehandler vippe hende af pinden.
Det er et stort udredningsarbejde”.

Som citatet viser, har dgvblindekonsulentens special-
viden og kendskab til udfordringerne en afggrende
betydning for, at der bliver sggt om de rette hjselpemid-
ler, for dovblinde er ikke altid selv klar over, hvordan
deres udfordringer kan afhjeelpes, og har ofte, i takt
med, at synet og hgrelsen er blevet forvaerret, tillaert
sig selvopfundne strategier til at handtere dgvblind-
heden i hverdagen. Dog nar de fleste til et punkt, hvor
strategierne ikke er tilstreekkelige leengere, og hvor der
er brug for en struktureret stgtteindsats. CFD udbyder
ogsa kurset ‘Kom igen’, hvor dgvblinde kan tilegne sig
strategier og veerktgijer til at mestre livet som dgvblind,
tilknyttes en psykolog og mgde andre dgvblinde. Kurset
er finansieret af den dgvblindes kommune, og bevilges
kun til fa devblinde, da kurset er omkostningsfuldt.

Udover den direkte kontakt med dgvblinde har dgv-
blindekonsulenterne ogsa opgaver i forbindelse med
oplysning om dgvblindhed samt afholdelse af kurser og
webinarer for fagprofessionelle, der mgder dgvblinde i
deres arbejde. En dgvblindekonsulent uddyber:

‘Jeg er meget ude at undervise de forebyggende
medarbejdere og holder ogsd webinarer for at fd flere
til at henvise til os. Vi kan se, at det virker, at de har
mulighed for at stille spergsmdl og fé en aha-oplevelse.
Mange af spegrgsmdlene handler om, hvor ddrligt man

skal se og hegre, for at man er devblind? Hvor gdr green-
sen? Nogle gange fdr vi henvisninger, hvor vi tcenker,
den her borger ville vi gerne have veceret i kontakt med
for flere dr siden. Vi siger, at de hellere skal henvise,
ndr de er i tvivl, og sd skal vi nok tage stilling”.

Dgvblindekonsulenterne udggr saledes et helt centralt
tilbud i dgvblindes rehabiliteringsproces og fungerer
som bindeled mellem de forskellige instanser, som dgv-
blinde kommer i kontakt med igennem deres liv.

Overgangen til voksensystemet

Formelt overgar unge til voksensystemet, nar de fylder
18 ar. Med voksensystemet menes CFD eller gvrigt
kommunalt tilbud, alt efter om ens hjemkommune har
en aftale med CFD. | takt med at barnet bliver aeldre, vil
radgivningen veere mere henvendt direkte til den unge,
sa vedkommende vaennes til de processer og frem-
gangsmader, der bruges i voksensystemet, og sa de
forberedes til selv at kunne saette ord pa deres behov
og situation.

CFS og CFD forsgger at skabe en glidende overgang
for unge ved at holde feellesmgder frem mod myndig-
hedsalderen, sa risikoen for, at unge tabes i overgan-
gen mindskes. Nogle unge kommer fint videre i voksen-
systemet, men der er ogsa en gruppe, som i saerlig grad
har det sveert med erkendelsen af dgvblindheden. De
traekker sig fra radgivningen for en periode og kommer
forst tilbage til en rehabiliteringsproces, nar synet og
herelsen er forringet i sddan en grad, at det er bydende
ngdvendigt med ekstra hjeelp og stotte i hverdagen.

En specialrddgiver hos CFS forteeller: “Det er en sdrbar
proces og en svaer periode. Nogle lukker helt i og
neegter at snakke med mig, og sd virker det lidt forkert
at fortscette med at radgive forceldrene, ndr de siger
sd tydeligt fra. Den er sveer, velvidende at den dag de
fylder 18, er de tabt, og sd afhcenger det af, at de selv
en dag vdgner og teenker, at det egentlig var meget
rart, at nogen hjalp mig”.

Systemet har faste procedurer og samarbejder i
overgangen fra CFS til CFD, dog opleves det i praksis,
at nogle undervejs, fordi der ogsa er mange mentale
processer, den enkelte skal forholde sig til som ung og
dgvblind. Dette vil blive beskrevet neermere i kapitel 4.

3.3. Tilbud i kommunen

Nar devblinde ansgger om kontaktperson, hjselpemid-
ler, ydelser eller andre tilbud, er det typisk en sags-
behandler i kommunen, der har til opgave at bevilge
hjeelpen. Ofte er bevillingsansvaret opdelt i forskellige
afdelinger, afheengigt af om der sgges om kontaktper-
sonordning, et hjeelpemiddel osv. Det er ofte tilfeeldigt,
hvilken sagsbehandler der far en dgvblindesag, da
sager typisk uddeles ud fra CPR-nummer eller hvem,
der har tid. Om en borger skal have en bevilling eller et
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afslag, beror pa en individuel vurdering af hvilke behov,
der opleves hos den dgvblinde. En sagsbehandler
forteeller: “Vi vaegter det altid hgjt at give en individuel
vurdering ud fra det konkrete behov, man har, og sd er
det sddan set ligegyldigt, om man er devblind, hjerne-
skadet eller noget tredje”.

Sagsbehandlerne har mange forskellige sager og
sidder med en del forskellige paragraffer, der ikke har
noget med dgvblindhed at gere. De har sdledes en
generel viden indenfor lovgivningen, men ofte be-
greenset viden om dgvblindhed. Sagsbehandlerne har
typisk et begraenset antal dgvblindesager, fordi der

er fa dgvblinde, og der kan ogsa vaere udskiftning i
personalet. | stgrre kommuner ses generelt et lidt stgrre
kendskab til malgruppen, fordi man er i kontakt med et
lidt stgrre antal af dgvblinde borgere. Omvendt kan der
i de mindre kommuner ga arevis imellem, at en sagsbe-
handler mgder en dgvblind, hvis overhovedet. Det ggr,
at det er begraenset, hvilken erfaring og faglig viden,
der kan opdyrkes i kommunerne. Dette kan betyde, at
sagsbehandlere skal saette sig ind i dgvblindesager pa
ny fra gang til gang, samt at de i deres vurdering kan
risikere at overse vigtige aspekter omkring dgvblind-
hed, f.eks. at kommunikationen er seerlig sveer i stgrre
forsamlinger.

Dgvblinde har deres egen paragraf i Serviceloven:
nemlig kontaktpersonordningen §988. Den giver alle
funktionelt dgvblinde over 18 ar ret til en kontaktperson.
En kontaktperson er ansat til at hjeelpe dgvblinde i hver-
dagen. Det kan veere alt fra at ledsage til og fra arran-
gementer, hjeelpe med indkgb eller med at leese breve.
En kontaktperson skal modvirke, at dgvblinde isoleres.
Kontaktpersonordningen bevilges af kommunen, som
ogsa bevilger antallet af kontaktpersontimer. Sagsbe-
handlere har ogsa opfelgningsmeder med dgvblinde
borgere, hvor man afdeekker, om det bevilgede antal
kontaktpersontimer er passende, eller om der er behov
for flere eller feerre timer ud fra borgerens aktivitetsni-
veau. Generelt ses det, at kommuner, der har en sam-
arbejdsaftale med CFD, ogsa benytter muligheden for
radgivning og sparring med dgvblindekonsulenterne,
og at de i store treek leener sig op af de anbefalinger,
som dgvblindekonsulenterne kommer med. En sags-
behandler forteeller: “/ store traek gdr jeg med det, der
er blevet anbefalet. Rent sagsbehandlingsmaessigt vil
jeg ikke sige, jeg bevilger det hele. Jeg kan godt afvige
eller stille kritiske sporgsmdl, men ellers bliver det som
regel efter, hvad CFD anbefaler”.

Udover kontaktpersonordningen er der ikke nogen
tilbud saerligt rettet mod dgvblinde. En sagsbehandler

forteeller: “Vi har ikke en passage, hvor vi kan slé op
og sige, at til devblinde kan vi tilbyde sddan og sddan”.
Derfor afheenger bevillingen af, om der er de rette argu-
menter for, at den dgvblinde skal have noget bevilget.
Dette hjeelper blandt andet dgvblindekonsulenten med.
| kommuner, hvor der ikke er en samarbejdsaftale med
CFD, er det sagsbehandleren, der tager pa hjemmebe-
sgg og har den indledende samtale med borgerne om
devblindhed, udfordringer og behov for rehabiliterings-
indsatser, herunder kontaktperson. | nogle tilfaelde er
det op til den dgvblinde selv at lave en ansggning og
finde de rette argumenter frem. Drejer det sig om hjael-
pemidler, hjeelper kommunikationscentret.

3.4. Tilbud pa kommunikationscentre

Kommunalt og regionalt findes der kommunikationscen-
tre, som tilbyder specifikke hjselpemidler pa syns- og
hgreomradet. P& kommunikationscentrene mgder dgv-
blinde hhv. syns- og hgrekonsulenter, som beskaeftiger
sig med udredning, specialradgivning, afprgvning, juste-
ring og instruktion i brugen af hjeelpemidler som f.eks.
seerligt lys, briller, mikrofoner, hgreapparater, IT-hjeelpe-
midler og mange mindre hjselpemidler til husholdnings-,
arbejds- og hverdagsbrug. De giver ogsa specialun-
dervisning i ADL (almindelig daglig levevis), mobility,
tegnsprog og IKT. Konsulenterne radgiver f.eks. ogsa
skoler og jobcentre.

Mens dgvblindekonsulenterne typisk har viden om
dgvblindhed og de sociale, kommunikative og oriente-
ringsmaessige udfordringer, der fglger med, har syns-
og hgrekonsulenterne til gengeeld en specifik viden om
hjeelpemidler og kan hjeelpe dgvblinde med at finde
de rette Igsninger og undervise i brugen af dem. En
synskonsulent forteeller: “Vi tager pd hiemmebesgog og
afdaekker, hvad borgeren oplever af vanskeligheder i
hverdagen, fér udredt hvordan deres synsfunktion er,
og hvad har de brug for raddgivning omkring eller brug
for af hjeelpemidler, strategier eller afmcerkninger af
forskellige ting i hjemmet”.

Typisk har den enkelte konsulent begraenset viden om
tab af begge sanser. Derfor samarbejder, sparrer og
henviser hgre- og synsafdelingerne til hinanden, nar de
oplever behov i mgdet med en dgvblind. Her forsgger
de at lave syns- og hgretekniske |lgsninger, der tager
hgjde for det dobbelte sansetab. Det kan for eksempel
veere lydbgger, der kobles til teleslynger eller kommu-
nikationsudstyr med én knap i stedet for mange, sé det
er enklere at betjene. En konsulent forteeller om det
tveerfaglige samarbejde: “Vi mgdes hele tiden pd tvaers

8] Retsinformation.dk: Vejledning om ledsageordning, kontaktperson til devblinde, funktionsevnemetoden, beskyttet beskaeftigelse og

aktivitets- og samvceerstilbud.
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af huset, fordi vi sidder i samme hus, s@ det er meget
nemt at banke pd deren, hvis der er brug for noget,
hvis vi f.eks. skal afprave en lydbogsafspiller, eller hvis
der er noget med en telefon, kan vi snakke om det. Det
gor vi pd daglig basis, som der er behov for det. Det
teenker jeg er meget vigtigt i forhold til devblinde”.

| fa tilfaelde er syns- og hgreafdelingen opdelt i forskel-
lige enheder og kan endda ligge i forskellige kommu-
ner. Her er der lidt darligere forhold omkring sparring i
devblindesager, end pa centre hvor man kan banke pa
hinandens dgre og afprgve tekniske Igsninger.

3.5. @vrige tilbud til devblinde

P4 bade syns- og hgreomradet findes institutioner,

som tilbyder hgjt specialiseret hjeelp og stette, bade

til udredning, vejledning og opfglgning. Foruden den
hjeelp der findes i hospitalsveesenet, kommer mange
devblinde livet igennem i kontakt med institutioner pa
synsomradet som f.eks. Kennedy Centret og Instituttet
for Blinde og Svagsynede (IBOS) samt landets blinde-
og dgveskoler. Herudover findes der plejehjem med
seerligt speciale pa bade blinde- og deveomradet, men
der findes fa tilbud specifikt til dgvblinde, s& mange op-
lever, at hensynet og den faglige viden om det dobbelte
sansetab ikke er eksisterende.

Bruger den dgvblinde tegnsprog kan man fa tidsube-
greenset tolkning til bl.a. leegebesag og handicappoli-
tisk arbejde gennem DNTM?. Derudover har man som
devblind en timebank pa 20 timers tolkning arligt, man
kan bruge frit. Derudover har man som sveert hgrehaem-
met mulighed for at fa bevilget tale- eller skrivetolkning.

Mange dgvblinde er ogsd medlem af handicaporgani-
sationer som Dansk Blindesamfund, Hgreforeningen,
Danske Dgves Landsforbund og DgvBlinde Danmark. |
foreningslivet benyttes tilbud som erfaringsudvekslings-
og netveerksaktiviteter, rddgivning, psykologisk bistand
samt faglige og sociale kurser som et supplement til

de offentlige tilbud, og sa er handicaporganisationerne
0gsa en arena, hvor man kan udfgre handicappolitisk
arbejde.

9] Den Nationale Tolkemyndighed (DNTM): Tidsubegraenset tolkning.
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— 4 . Resultater:
Dovblindes oplevelse af tilbud og behov

4. Samlede indsigter fra spgrgeskema  myndighederne, ligesom der ogsa er uklarhed om, hvor
man vil kunne skaffe mere information om, hvilke tilbud,

Overordnet peger resultaterne fra spgrgeskemabesva- der findes. Som diagrammet nedenfor viser, er det kun
relserne pa, at der er et informationsproblem i forhold 5 af de adspurgte voksne dgvblinde, der oplever, at de
til dgvblindes rehabilitering, som leder til en usikker- er godt eller meget godt informeret om de tilskud og
hed og frustration over den hjeelp og stgtte, der bliver hjeelpemidler, de kan ansgge om. De resterende 2/3
tilbudt. Blandt dgvblinde i alle aldre er der usikkerhed oplever i varierende grad at mangle information om,
omkring, om man far den hjeelp og stgtte i hverdagen, hvilken hjeelp og statte der findes for dem.

man har ret til, og om alle muligheder er praesenteret af

I hvor hgj grad er du blevet informeret om de tilbud og hjselpemidler, du kan f& bevilget/tilskud til?

I meget hgj grad

I hgj grad

I nogenlunde grad
I lav grad

| meget lav grad

Slet ikke

Ved ikke
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En lignende problematik udspiller sig, ndr man undersg- Derudover ses det, at 34% af de voksne dgvblinde har

ger, om voksne dgvblinde far tilstraekkelig undervisning oplevet at fa afslag pa en ansggning hos kommunen.
i brugen af de bevilgede hjselpemidler. Her ses det, at

37% oplever at have behov for mere undervisning i at

benytte deres hjeelpemidler.

Har du faet tilstreekkelig undervisning/vejledning i at bruge de hjselpemidler, du har fiet bevilget?

Ja
Delvist

Nej, men jeg ville gerne
have haft det

Nej, jeg har ikke haft behov
for vejledning

Nej, jeg har ikke modtaget
nogen hjselpemidler

Har du sagt tilbud, hjselpemidler eller tilskud hos kommunen, som du har faet afslag pa?

DgvBlinde Danmark - Mellem to stole
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Det, der gives afslag pa, deekker alt fra merudagifter,
IT-hjeelpemidler, lys i hjemmet, briller, kontaktperson,
handicapkgrsel under uddannelse, psykolog og rehabi-
literende kurser ved f.eks. CFD.

Den manglende information og undervisning samt
afslagene betyder, at en stor gruppe af dgvblinde
befinder sig i et informationsvakuum, hvor konsekven-
serne af dgvblindheden ikke afhjselpes tilstraekkeligt i
hverdagen. Nar dgvblinde ikke klesedes ordentligt pa til
at bruge hjeelpemidlerne, eller nar de oplever at mangle

seerlige hjeelpemidler, reduceres betingelserne for at
kunne leve et aktivt liv med ligeveerdig deltagelse i
samfundet.

Overskuelighed og tryghed

Ud fra spgrgeskemabesvarelserne ses det ogsa, at det
kan veere sveert for dgvblinde at navigere i hjselpesy-
stemet. Diagrammet nedenfor viser, at halvdelen af de
adspurgte oplever, at det er uoverskueligt eller udfor-
drende at finde ud af, hvem de skal kontakte for at fa
hjaelp.

Hvor overskueligt har det veeret, hvem du skal kontakte for at fa den rette hjselp?

Meget overskueligt

Overskueligt

Uoverskueligt
Meget uoverskueligt

Ved ikke

®
®
@) Delvis overskueligt
®
®
®

Pa trods af at 88% af de adspurgte har veeret i kontakt
med en dgvblindekonsulent fra CFD, er der ikke klarhed
over, hvor man skal henvende sig, hvis der opstar nye
behov for hjaelp .

Derudover viser nedenstaende diagram, at % er delvist
trygge eller decideret utrygge ved, at kommunen skal
bevilge hjeelp og stette til den videre rehabilitering.

10] Mange devblinde ncevner dog i interviewene, at de vil kontakte deres devblindekonsulent, ndr de er i tvivl om, hvem de skal

kontakte for at fa hjcelp.
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Hvor tryg er du ved, at kommunen skal tage stilling til dine behov og bevilge hjselp og stotte derefter?

16,4%

Meget tryg
Tryg
Delvis tryg
Utryg

Meget utryg

Ved ikke

Kommentarer viser, at det, der seerligt bidrager til
utrygheden, er besparelser i kommunerne og skiftende
sagsbehandlere, som ikke har den forngdne viden om
devblindhed, og som derfor ikke kan give dgvblinde
en ordentlig sagsbehandling. Derfor opleves det som
utrygt, at kommunen skal afhjeelpe de problematikker
og udfordringer, der opstar i relation til devblindhed.

Stotte i arbejdslivet

48% af de adspurgte har veeret i arbejde, mens de var
devblinde. 25% har haft fuldtidsjob, 19% har veeret pa
deltid og 16% har veeret i fleksjob, praktik osv.

Gruppen af dgvblinde i den erhvervsaktive alder kan
og vil gerne veere aktive pa arbejdsmarkedet. For at
det kan lade sig ggre, benytter mange hjeelpemidler og
stgtteordninger, sa arbejdet kan udfgres under forhold,
der tager hensyn til dgvblindheden og det energitab,
der fglger med. Gruppen af dgvblinde, som har vaeret i
arbejde, har benyttet fglgende hjeelpemidler:

+ IT-hjeelpemidler: 21%

. Syns- og hgrehjaelpemidler
(udover hgreapparat, Cl, briller): 23%

+  Tolk: 10%

- Personlig assistance: 13%

Derudover har 12% ikke brugt hjeelpemidler, selvom der
egentlig var behov for hjeelpemidler. Det vides ikke, om
disse 12% har forsggt at ansgge om hjselpemidler, som
de har faet afslag pa, eller om de ikke har veeret klar
over muligheden for at sgge hjeelp og stgtteordninger

i forbindelse med deres arbejde. Det kan i hvert fald
formodes, at disse 12% kunne have bidraget mere pa
arbejdsmarkedet eller have undgaet en del udtraetning
ved at have faet den hjeelp, de har behov for.

Ud af svarene kan det ogsa udledes, at 's ikke vurderer,
at de har faet den hjeelp fra deres kommune, som de
har behov for i deres hverdag. Det er problematisk. Der-
udover svarer V3, at de slet ikke ved, om kommunen har
afhjulpet deres behov, hvilket ogsa er problematisk. Det
viser, at der er udfordringer i formidlingen af tilbud til
dgvblinde. Dertil siger statistikken noget om, at det kan
veere sveert at deekke den enkelte dgvblindes behoy,

sa de foler sig fuldkommen afhjulpet i forhold til deres
handicap.
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Er der behov i forbindelse med din dovblindhed, som kommunen ikke har hjulpet dig med?

‘ Ja
@ N

@) Ved ikke

Saerligt pa berneomradet

Nar et barn er dgvblind, er det vigtigt at se pa hvilke
tilbud, der bliver givet til hele familien, sa foreeldrene
bedst muligt kan stgtte barnet. Blandt svarene pa spar-
geskemaet til bgrn og unge ses det, at % af foreeldrene
ikke er blevet informeret tilstraekkeligt om stgtteordnin-
ger som tabt arbejdsfortjeneste, aflastning og lignende.
Det er meget problematisk, at forseldrene ikke infor-
meres nok om, hvilke stgtteordninger der findes pa
omradet, da muligheden for at foraeldrene kan tilpasse
hverdagen pa fleksible vilkar har en stor indflydelse

pa deres mulighed for at stgtte bgrnene bedst muligt i
hverdagen.

Ligeledes oplever 50% ikke, at de som foraeldre er ble-
vet raddgivet ordentligt om, hvordan de bedst kan stgtte
deres barn i hverdagen. Der mangler altsa bade mere
viden og radgivning til foreeldre, sd de kan skabe de
bedst mulige rammer for deres dgvblinde bgrn.

Det fremgar ogsa af svarene, at s af foraeldrene slet
ikke er blevet informeret af kommunen om de tilbud og
hjeelpemidler barnet og familien kan fa bevilget, og at
halvdelen kun i meget lav, lav eller nogenlunde grad har
faet information om tilbuddene.

I hvor hgj grad er | blevet informeret af kommunen om de hjaelpemidler og tilbud, I/barnet kan fa bevilget?

‘ I meget hgj grad

| hgj grad

I nogenlunde grad

| lav grad

Slet ikke

Ved ikke

o
®
. I meget lav grad
o
®
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Det kan have betydning for bgrnenes muligheder for
at deltage ligeveerdigt i skole- og fritidsliv uden et stort
energitab som fglge, at de far de rette hjeelpemidler og
stgttetilbud.

P4 bgrneomradet har 50% af de adspurgte oplevet at fa
afslag pa en ansggning om hjaelpemidler eller statte-
ordninger i deres kommune. Til sammenligning har 34%
pa voksenomradet oplevet at fa afslag. Der tyder sale-

des pa3, at flere bgrn og unge end voksne ma undvaere
den hjeelp og stgtte, de ansgger om™.

Derudover viser det sig, at 67% er meget utrygge eller
utrygge ved overgangen fra bgrne- ungesystemet til
voksensystemet, nar barnet fylder 18 ar. Til samme
spargsmal svarer 33%, at de er delvist trygge. Ingen
svarer, at de er trygge eller meget trygge.

Er du tryg ved, at dit barn skal overga til voksensystemet, nar det fylder 18 ar?

Meget tryg
Tryg
Delvis tryg

Utryg

Meget utryg

Det skal naevnes, at besvarelserne i spgrgeskemaet
influeres af, hvor stor en erkendelse, borgerne har af
deres handicap og behov for stgtte. Hvis de ikke har
erkendt deres situation, vil de formentlig heller ikke
tage imod eller ansgge om relevant hjeelp. Da spgrge-
skemaet er udbredt til malgruppen gennem DgvBlinde
Danmark, ma det antages, at de fleste respondenter har
en grad af erkendelse af deres handicap. Som tidligere
naevnt, findes der omkring 59.000 dgvblinde i Danmark,
og dermed er der et stort antal dgvblinde, der ikke har
erkendt deres handicap, som egentlig kunne have gavn
af at modtage hjeelp, men som ikke er i kontakt med

det kommunale system. Saledes er der et mgrketal i
spgrgeskemabesvarelserne, som ikke belyser, hvordan
et liv og en hverdag, hvor man ikke modtager nogen
hjeelp overhovedet, ser ud. Dette understreger tydeligt
ngdvendigheden af, at der findes gode, tilgeengelige
udrednings- og rehabiliteringsprocesser, hvor borger-
ne bliver grebet og hjulpet til erkendelse og til at tage
imod hjeelpen, der letter hverdagen.

4.2. Dovblind - at falde mellem to stole

“Det meste af mit liv har jeg vaeret i en grdzone. Jeg er
hverken dov eller hgrende. Jeg er ikke blind, men heller
ikke seende. Jeg er opvokset i en almindelig familie, og
min skolegang har veeret almindelig. SG jeg har vaeret
meget ‘Palle alene i verden’. Jeg har vceret ngdt til at
opbygge et system fra bunden, for min skole havde
ingen erfaring”.

Som dgvblind falder man ofte mellem to stole, da hjeel-
pen i samfundet typisk er indrettet til, at man kun har ét
handicap. Det kan derfor vaere sveert for omverdenen at
kategorisere en person med dobbelt handicap, ligesom
det ogsa kan veere sveert for den dgvblinde selv. Derfor
er det ogsa sveert at malrette hjeelpen til den devblinde,
som enten placeres i en kategori som ‘dgVv’ eller ‘blind’.
Mange dgvblinde oplever at blive mgdt af et system,
som gerne vil hjeelpe dem, men ikke ved hvordan, fordi
der ikke er tilstraekkelig faglig viden om dgvblindhed i

11] Det lave antal af barn/unge/forceldre respondenter kan dog, modsat det forholdsvis haje antal voksne respondenter, betyde en

statistisk usikkerhed.
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kommunen. Maske sendes den dgvblinde til en forkert
afdeling, fordi den person, man mader i systemet, ikke
ved, hvor den dgvblinde skal henvises videre til. Her-
med er der en risiko for, at det er op til den dgvblindes
egne evner, overskud og kendskab til systemet at fa
den ngdvendige hjeelp.

Udover manglende kendskab til dgvblindhed i syste-
met, mangler der ogsa laegefaglig dokumentation for
effekterne af det kombinerede syns- og hgretab i hver-
dagen. Dgvblindekonsulentens udredning af en person
som funktionel dgvblind samt det isolerede hgre- eller

synstab er ikke altid dokumentation nok til at fa den
ngdvendige hjeelp og statte. En foraelder til et barn med
devblindhed forteeller: “Man skal vcere meget fysisk
blind eller bruge et hjcelpemiddel, kgrestol osv. for at
bruge handicaptransport, men fordi hun ikke er der, kan
kommunen ikke hjcelpe. SG vi ender i en blindgyde. Der
mangler simpelthen et fysisk dokument, man kan vise
som funktionel dgvblind”. | dette tilfselde falder barnet
mellem to stole: Hun er hverken dgv eller blind nok til
at fa handicapkersel, selv om hun har en samlet faglig
vurdering af sit handicap fra en dgvblindekonsulent.

Kommunen mangler viden om dgvblindhed

“Kommunen er en
organisatorisk hvepsesvaerm!
Man aner ikke, hvad der foregar. De
kaster en ansggning over muren. Det er
den forvaltning der skal tage sig af det, nej,
og sa kaster de den tilbage igen. Jeg ringede
til kommunen, fordi den 13 i dvale.
Der er simpelthen en, der ma
gribe bolden”.

“Man skifter
sagsbehandler hele tiden.
Sa skal man starte forfra med
at fortselle, hvem man er,
hvad man har behov for
og hvorfor”.

“Da kommunerne
splittede op fra amter,
begyndte det hele at sejle.

For kunne jeg sta med en ny stok
i hdnden, neermest inden jeg havde
sendt ansggningen afsted, men so-
cialomradet er blevet for udvandet.
Kommunerne har ikke den ngd-
vendige kompetence”.

“Sagsbehandleren
vidste ikke noget om dav-
blindhed og skulle
egentlig bare udfylde
nogle papirer”.

“Jeg ville gnske, at
dem i kommunen fik noget
viden om davblindhed, sa de fik
forstdelse for dgvblindes hverdag. De
er sa fokuserede pd kroner og orer,
og jeg tror ikke, de forstar det, for
de selv ser det”.

“Jeg kunne virke-
lig godt enske mig, at min
sagsbehandler vidste noget mere,
men der er jo 1000 handicap at vide

noget om, s& det er jo sveert.
Nu er det bare det her,
der er mit”.
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“Davblindhed er
sd komplekst et handicap,
men alligevel oplever jeg, at
sagsbehandleren forsgger at skille
det ad og se pd synet og hgrelsen

for sig. Hun forstar ikke de kom-
munikative udfordringer og
energitabet”.

“Sagsbehandlerne
ser pa noget lovtekst i stedet
for at se pa mennesket. De skal
se mulighederne frem for
begraensningerne”.

“Hvis man anker en
sag, kan man ofte fa det, man
har segt om, fordi kommunen maske
lige vil spare de penge ved ikke at give
dem farste gang. Og hvis man sa ikke
gider soge igen, kan de spare de penge
ved ikke at skulle bevilge det. Jeg fik
afslag pa handicap-SU, genan-
sggte og fik det”.

Generelt oplever dgvblinde, at der er en mangel pa
ekspertise inden for dgvblindhed i deres kommune. Det
kan virke tilfeeldigt, hvilken service man far, og mange
oplever utryghed ved, at deres sag skal vurderes af

en sagsbehandler, der ikke har den ngdvendige viden
pa omradet. Den lave grad af viden om dgvblindhed i
kommunen fgrer ofte til, at dgvblinde opfatter kommu-
nens sagsbehandlere som nogle, der enten er ansat

til at spare kommunens penge eller blot at udfgre det
administrative arbejde og overlade vurderingen til syns-,
hgre- eller dgvblindekonsulenter.

Den manglende viden om dgvblindhed medfgrer, at det
ofte er dgvblinde selv eller deres pargrende, der skal
vaere opsggende og undersggende. En foraelder forteel-
ler: “Jeg tror ikke, kommunen er obs pd devblinde barn,
eller har forstGelse eller kompetencer i, hvordan man
stgtter, men det kunne man jo godt sande som kommu-
ne, og sd hente viden og erfaring et andet sted fra. En
socialrddgiver skal f.eks. gerne vcere en, der har mere
viden end mig som foraelder og en, der har styr pd det.
Ellers bliver det jo bare en ekstra person, jeg skal holde
snor i. Og det er sddan, jeg har haft det. Den tager jeg
bare selv. Hvis det alligevel ikke er en, der forstdr det”.

Da vi spgrger en foraelder til en dgvblind om den

hjeelp, familien har faet af kommunen, svarer foraelde-
ren: "Undskyld mig, men hvilken hjcelp? Vi har fdet sG
mange afslag pd kurser osv., at vi har opgivet hjcelp fra
kommunen. Sagsbehandleren forstdr ikke vores be-
kymringer, hvad vi gdr igennem og slds med. Jeg folte
mig ydmyget, ndr jeg skulle s@ge, det var ikke rart. SG
vi klarer os selv. Jeg vil hellere bruge ressourcerne pd
mit barn end pd kommunen”. Foraelderens skuffelse er
et resultat af at blive mgdt af sagsbehandlere, der enten

var uvidende pa omradet, eller som ikke tog dem seri-
ost eller forstod deres situation. Det har skabt mistillid
og utryghed til kommunen i sddan en grad, at familien
er stoppet med at bede om hjeelp.

Mange dgvblinde oplever desuden, at kommunen i sti-
gende grad efterspgrger detaljerede argumenter, hvor
man ma angive praecist, hvad man har brug for og be-
grunde hvorfor. Det kan vaere sveert for den dgvblinde,
da det kan veere meget situationsbestemt, hvornar man
oplever udfordringer. Som neaevnt har flere oplevet at f&
afslag pa det, de har ansggt om. Det kan veere afslag pa
antallet af kontaktpersontimer, hvis ikke det er udspeci-
ficeret nok, hvad timerne skal bruges til. Det kan ogsa
veere afslag pa f.eks. merudgifter til kersel, privat renge-
ring, et handicapskilt til bilen eller hjeelpemidler. | nogle
tilfeelde er den dgvblinde forstdende over for afslaget,
og andre gange veelger den dgvblinde at anke afslaget
eller genansgge. Maske far den dgvblinde en bevilling
anden eller tredje gang, der sgges, fordi argumentati-
onen er forbedret. | andre tilfaelde bevilges det alene,
fordi afsenderen er udskiftet med en fagprofessionel pa
dgvblindeomradet.

Den store udskiftning af ansatte i kommunen betyder,
at dgvblinde og deres pargrende gang pa gang ma
starte forfra med at forklare om dgvblindhed over for
nye ansatte i kommunen. En foreelder til en dgvblind
forteeller: “Jeg tror, vi er oppe pd 5-7 socialrddgivere pd
4 d@r, hvis det kan gere det. Det er vanskeligt og sveert,
ndr man bliver kastet ind i de ting, der nu er, og sd skal
starte forfra og igen forklare og fortcelle. Det er sveert,
ndr man bare bliver et nummer”. En anden foraelder for-
teeller: “Det har veeret sd skiftende, og i perioder har vi
slet ikke haft nogen socialrddgiver, hvor jeg har ringet

DgvBlinde Danmark - Mellem to stole g

>>



ind, og sd har de ikke vidst, hvem de skulle sende mig
videre til. Og der har ikke vceret nogen varsling eller
besked om det fra kommunen, at | skal kontakte denne
person i stedet, hvis der bliver noget”.

Det kan opleves utrygt og udmattende for den dgvblin-
de og de pargrende at veere i bergring med mange for-
skellige sagsbehandlere, afdelinger og instanser, og det
kan virke som et usammenhaengende, ineffektivt forlgb.
For nogle opleves det usikkert, at de ikke ved, hvilken
sagsbehandler, de har, og at de ikke bliver fortalt, nar
den ene stopper og en ny starter. Flere oplever ogsa, at
informationen ikke bliver ordentligt overleveret mellem
sagsbehandlerne. Omvendt skaber det tryghed og let-

CFD som livline

“Min
dovblindekonsulent
er kun et telefonopkald vaek
og kan altid lede mig i den

rigtige retning”.

“Jeg ved, at det nok
skal g4, for jeg kan fa kontakt
til en, der kan traekke i tradene.
Sa laenge jeg kan det, er jeg ikke
bekymret for, om jeg far den hjeselp,
jeg har brug for”.

“Jeg har haft nogle
sager i kommunen, hvor de
slet ikke vidste, hvad davblindhed
er, og sa har dovblindekonsulenten
vaeret rigtig god til at forklare det,
sd jeg slap for det”.

Mellem to stole - DgvBlinde Danmark

telse hos dgvblinde og deres familier at mgde samme
fagperson igen, og at fagpersonen besgger dem i deres
hjem, da familierne oplever en oprigtig interesse og
bedre forstdelse af deres situation. En foraelder forteel-
ler. “Den sidste vi havde, har faktisk vceret rigtig god
og sagde, ‘ndr jeg mader nye born, har jeg brug for at
bes@ge jer og snakke med jer om, hvad | har brug for’.
Det var fantastisk”.

| de kommuner der samarbejder med CFD, har sagsbe-
handlerne kunnet traekke pa faglig viden fra CFD’s dov-
blindekonsulenter. Dgvblindekonsulenterne danner et
bindeled mellem to stole, sa den dgvblinde ikke tabes
pa gulvet, men kan fa malrettet hjeelp.

“Det har taget rigtig
meget af min energi at finde ud

af, hvem jeg skal kontakte, og jeg har
brugt unadig tid og energi pa at ringe til
de forkerte personer, som ikke engang kun-
ne hjselpe mig indenfor det omrade. Derfor
hev jeg fat i min devblindekonsulent og
sagde, Jeg har brug for det og det,
kan du hjeelpe mig?’”

“Min davblindekon-
sulent har veeret involveret og
sod og har rakt ud til mig, nér jeg ikke

har kunnet raekke ud, fordi jeg har veeret
for stresset. Jeg glemmer lidt mig selv, at
jeg skal huske at sgge ting. Der har hun

veeret god til at reekke ud og spgrge,
‘Hvad har du behov for?’ og
sgge det for mig”.



Dgvblindekonsulenterne i CFD er ofte de fagpersoner,
dgvblinde er mest i kontakt med omkring deres dgv-
blindhed. De fungerer typisk som en livline og vejviser
i systemet, og det er dem, dgvblinde henvender sig

til, nar de ikke ved, hvor de skal sgge hjaelp. Mange
dgvblinde oplever, at dgvblindekonsulenten kan hjselpe
med at spare pa egne ressourcer, sd man ikke selv skal
bruge ungdig lang tid pa at navigere i systemet for at fa
den rette hjeelp. Hvor relationen til andre fagfolk er no-
get flygtig, er der en generel oplevelse af, at relationen
til dgvblindekonsulenten er mere vedvarende. Mange
devblinde oplever derfor en kontinuitet og tryghed ved
at veere tilknyttet en dgvblindekonsulent.

Det kan vaere en lettelse at blive udredt og fa en forkla-
ring pa, hvorfor man er seerligt udfordret. En dgvblind
forteeller om det fgrste besgg af dgvblindekonsulenten:
“Da fandt jeg ud af, at det er helt normalt, at man bliver
rigtig traet. Det var faktisk en lettelse at finde ud af,
hvad jeg fejler, i stedet for, at man ikke aner, hvad der
erivejen”.

De fleste dgvblinde oplever, at dgvblindekonsulenten
er den fagperson, der har stgrst forstaelse for deres
situation og yder kompetent hjeelp i forhold til det kom-
binerede sansetab. Mange dgvblinde oplever ogsa, at
devblindekonsulenten hjselper med at finde relevante
argumenter for, hvorfor man har behov for et hjeelpe-
middel, og de kan ofte bane vejen for en bevilling med
deres autoritet. En dgvblind forteeller: Jeg har provet
at sende en ansggning til kommunen, som blev afvist,
og da dovblindekonsulenten hjalp mig med at sege det
samme, blev det godkendt”. Flere dgvblinde bruger
ogsa devblindekonsulenten som bisidder til mgder med
kommunen, jobcentret, arbejdspladsen osv. Udover at
bidrage med en faglig pondus, giver dgvblindekonsu-
lentens deltagelse ogsa en tryghed, og det aflaster den
devblinde, som ikke selv skal forklare om dgvblindhe-
den pa ny.

Generelt er der altsa tilfredshed med hjselpen fra dov-
blindekonsulenterne. Dog oplever mange dgvblinde at
mangle viden om konkrete tilbud og efterspgrger mere
specifik viden og rddgivning fra dgvblindekonsulen-
terne. En dgvblind forteeller: “Min devblindekonsulent
fortaeller mig ikke, hvilke muligheder eller hjaelpemidler,
der findes. Det er mere mig, der skal formulere, at jeg
godt kunne taenke mig det, og sd ser hun pd, om det
kan lade sig gere”. Dgvblindekonsulenterne kan altsa
med fordel informere den dgvblinde om flere konkrete
tilbud.

Nar livlinen til CFD er kappet

“Ndr kommunen hjemtager opgaverne, forpligter de
sig ogsd til at vide noget om tilbuddene til devblinde.
Hvis ikke vi selv er meget inde i tingene, kan det godt
gd hen over hovedet pd os, hvad der findes af mulighe-
der”.

For davblinde, der ikke bor i en kommune med samar-
bejdsaftale med CFD, kan det veere sveert at fa kom-
petent hjeelp og rddgivning som dgvblind. De ansatte

i kommunen skal i disse tilfeelde selv kunne varetage
udredningen i forhold til f.eks. behovet for kontaktper-
son og radgivning til dgvblinde. Men de er sjeeldent
tilstraekkeligt kleedt pa til opgaven, hvilket nedenstaen-
de citat fra en dgvblind vidner om:

‘Jeg aner ikke, om jeg fdar den hjcelp, jeg har ret til. Jeg
har en fornemmelse af, at der er flere muligheder for
stotte til mig, men som jeg bare ikke kender til. Jeg har
snakket med min kommune, men de har ingen aftale
med CFD, og de ved ikke meget om dgvblindhed”.

Som det ses her, efterlades dgvblinde et sarbart sted,
hvor de ikke kan f& kompetent udredning, radgivning
og tilstreekkelig hjeelp. Kommunen har sjeeldent nok vi-
den om dgvblindhed og laver ikke opsggende arbejde
eller forteeller om tilbud og muligheder for dgvblinde.
Den dgvblinde skal selv anmode om hjeelpen hos kom-
munen, og det kan veere svaert, hvis man ikke far fortalt,
hvad der er af tilbud. Ofte kan kommunikationscentrene
radgive om synet eller hgrelsen, men som bekendt har
de sjeeldent kendskab til det kombinerede sansetab.
Derfor mangler dgvblinde en ekspert pa dgvblindeom-
radet i de kommuner, der ikke samarbejder med CFD.
Det er potentielt ca. 6.700'2 dgvblinde i Danmark, der
ikke har adgang til en dgvblindekonsulent, fordi deres
kommune ikke har en samarbejdsaftale med CFD, og
saledes star de udenfor at fa gavn af dette rehabilite-
ringstilbud.

Som eksempel opdagede en dgvblind fgrst efter nogle
ar, ved at snakke med andre dgvblinde, at hun kunne fa
en kontaktperson, pa trods af, at hun bade var tilknyttet
syns- og hgreafdelingen pa kommunikationscentret.
Havde hun veeret tilknyttet en dgvblindekonsulent, kun-
ne hun have faet viden og hjeelp den vej fra.

En anden dgvblind blev radgivet til at fa en kontaktper-
sonordning af sin dgvblindekonsulent, men sa stoppe-
de kommunen samarbejdet med CFD, og den dgvblin-
de matte selv gennemfgre ansggningen til kommunen.

12] Tallet er beregnet ud fra 1% af indbyggertallet i de kommuner, der ikke har en aftale med CFD, jf. beregningen fra World Federation

of the Deafblind.
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Den dgvblinde fik afslag to gange, pa trods af at opleve
store udfordringer med at feerdes alene, seerligt i mar-
ke. Kommunen havde set pa den dgvblindes syns- og
hgreprgver individuelt uden at tage hgjde for den sam-
lede funktionelle dgvblindhed. Mere viden pa omradet
havde sandsynligvis fgrt til en bevilling.

Den lave grad af erfaring med dgvblindhed hos kom-
munen resulterer ogsa ofte i forlaenget sagsbehand-
lingstid, da sagsbehandleren fgrst skal saette sig ind

i omradet. For eksempel matte en dgvblind vente i 5
maneder for at fa bevilget en kontaktpersonordning,
og derefter vente yderligere i nogle maneder for at fa
ansat en kontaktperson, til trods for at det var samme
person, den dgvblinde allerede brugte som ledsager .
Begrundelsen for den lange ventetid var, at kommunen
ikke havde kendskab til andre dgvblinde i kommunen
og derfor skulle undersgge alt fra bunden.

Kompetent men uspecialiseret hjeelp i
kommunikationscentret

“Der er hjcelp pd synsomrddet og pd hereomrddet, men
ikke noget samlet tilbud”.

Generelt har dgvblinde en oplevelse af at fa kompetent
hjeelp af syns- og hgrekonsulenterne i landets kom-
munikationscentre. De oplever at mgde eksperter, der
enten er specialiserede indenfor synet eller hgrelsen og
er generelt tilfredse med den rddgivning, de far. Nogle
savner dog at fa mere instruktion i at bruge de hjaelpe-
midler, de har faet bevilget. F.eks. kan dgvblinde have
sveert ved at hgre talen pa en computer eller at skaffe
hjeelp til reparation, nar et hjeelpemiddel gar i stykker,
hvilket kan veere til stor frustration hos den dgvblinde.

Nogle dgvblinde oplever lette og korte ansggningsfor-
lgb, hvor kommunen og kommunikationscentret samar-
bejder smidigt. En dgvblind forteeller: “Synskonsulenten
havde en hel kuffert med forskellige lamper. Vi tcendte
dem alle en for en, for at se, hvilken der var bedst. SG
sendte hun en besked til kommunen om, at jeg havde
féet en ny lampe, og de bevilgede den”. Andre dgv-
blinde oplever omvendt at vente i lang tid pa et hjeel-
pemiddel. Dette afheenger bl.a. af, hvordan hjeselpen er
organiseret i kommunen, og hvor mange led ansggnin-
gen skal igennem, fgr et hjselpemiddel bevilges. Nogle
steder kan dgvblinde selv sgge om et hjeelpemiddel
digitalt, og nar det bevilges, kan de besgge kommuni-
kationscentret og veelge det hjeelpemiddel, der passer
bedst. Som regel fungerer det dog i omvendt reekkefgl-
ge, hvor dgvblinde fgrst besgger et kommunikations-
center, afprgver et hjeelpemiddel, og derefter ansgger
om det via kommunikationscentret. Nogle steder kan

man lane et hjeelpemiddel, mens ansggningen behand-
les, og hermed far den dgvblinde gavn af hjselpen med
det samme.

Der er ikke samme livline-forhold til syns- eller hg-
rekonsulenten som til dgvblindekonsulenten. Hvor
devblindekonsulenten oftest omtales ved fornavn, er
relationen til syns- og hgrekonsulenterne typisk svagere
og mere diffus. Flere naevner, at de ikke ved, om de har
en syns- eller hgrekonsulent, men at de har faet hjeelp

i forhold til undervisning samt syns- og hgretekniske
hjeelpemidler pa deres kommunikationscenter: “Der

er s mange mennesker. En devblindekonsulent, en
blindekonsulent, og sd en syns- og hgrekonsulent, og
sd skal man snakke med dem fra kommunen, og der er
sd mange instanser, hvor man skal have undersggt sine
gjne og grer. Det er helt forvirrende. Det er i forvejen en
sveer tid, nar man lige stdr i alt det nye”. | det hele taget
beskriver mange dgvblinde, at der er mange fagperso-
ner inde over deres sag, og det er ikke altid helt klart,
hvem der sidder med hvilket ansvar, samt hvem der har
sggt om hvad.

Ligesom hos kommunen oplever flere dgvblinde, at ar-
gumenterne skal vaere skarpere, nar de ansgger om et
hjselpemiddel gennem kommunikationscentret. En dgv-
blind forteeller: “De er blevet lidt skrappere i kommuni-
kationscentret. Jeg skulle bruge en lampe og sagde, at
jeg skulle bruge den til at lcese haekleopskrifter, hvor
synskonsulenten sd lidt undrende ud. Da jeg sG sagde,
at det ogsd var til at leese breve fra kommunen, blev
det bevilget. Man skal passe pd, hvad man siger og
have de rigtige argumenter med for at fd tingene”.

Generelt er der dog en oplevelse af at syns- og hgreaf-
delingen indenfor samme kommunikationscenter ikke
samarbejder tilstraekkeligt, at der ikke er et samlet fokus
pa dgvblindhed, og at man derfor ikke far en sammen-
haengende hjeelp. F.eks. er det veesentligt, at man som
dgvblind kan betjene de syns- og hgretekniske hjselpe-
midler, man far bevilget. En dgvblind forteeller:

“Nogle af de heorehjaelpemidler, jeg har, har smda knap-
per eller en lille tekst, som jeg ikke kan betjene med mit
syn, eller omvendt, at synshjcelpemidlerne har oplaes-
ning med ddrlig lyd, som ikke fungerer med hereappa-
rater. Jeg mangler hjcelpemidler, der kombinerer det
hele, og som tager hgjde for dgvblindheden”.

Nogle fa dgvblinde har gavn af, at hjeelpen i deres kom-
mune er samlet, sdledes at der eksisterer bade syns-,
hgre- og dgvblindeeksperter under samme tag. Denne
kombination er yderst sjeelden. Her opleves hjeelpen i

13] Borger.dk. Ledsageordning: En ledsager kan hjcelpe en person mellem 12-67 Gr med fysisk eller psykisk funktionsnedscettelse med

fx indkob og korsel.
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hgjere grad at veere sammenhaengende, da man som
dgvblind kommunikerer til ét sted.

En kamp at fa hjselp
“Jeg er ved at veere treet. Treet af at skulle keempe for
min sag og for min plads”.

Mange dgvblinde oplever, at de selv skal veere opsg-
gende for at f& den hjeelp, de har behov for. Det kan
vaere sveert, nar de ikke ved, hvilken hjeelp de kan fa,
eller hvem de skal henvende sig til. Det kraever tid og
energi at seette sig ind i, hvad der er af tilbud, sgge

om dem, tjiekke op pa en ansggning, rykke for svar og
maske anke et afslag. Det kan vaere opslidende og
uoverskueligt, ndr man i forvejen er pa overarbejde pa
grund af sit dobbelte handicap. En ung dgvblind fortael-
ler: “Det er hdrdt at vaere segende ift. hvilke hjcelpe-
midler, der er, samtidig med at studere. Jeg skal virkelig
fokusere pd min laesning og gruppearbejde, og sd skal
jeg ogsd finde tid til hvilke hjcelpemidler, jeg skal have”.
Flere dgvblinde betegner det som en kamp at fa hjeelp
fra kommunen. En foreelder til en dgvblind forteeller:
“Hver gang der kommer et skift, et made, eller jeg skal
kontakte kommunen, har jeg paraderne oppe, som om
jeg skal til at sids. Det er det, jeg forbereder mig pd, for
det er det, jeg er blevet magdt med i en lang periode”.

Dgvblinde og deres neermeste skal ofte rykke flere
steder for at fa den hjaelp, de har sggt om. Ventetiderne
kan veere lange, da ansggningen skal igennem flere led
og kan strande et sted i processen. Seerligt helt dgve
oplever udfordringer, da de ikke selv har mulighed for
at ringe og rykke for svar. De oplever ikke, at en mail er
lige sé effektiv. En dgvblind forteeller: “Jeg var utilfreds
med behandlingen i jobcenteret og klagede pd mail.
Der gik en mdned uden svar, hvorefter min kone ringe-
de, hvor de sd siger nd ja, der var vist en mail. Det er
Jo lidt problematisk, at man ikke kan komme igennem
til dem som dov”. En anden dgvblind maerker forskel-
len som helt dgv og som hgrende: ‘Jeg maerkede lidt
ekstra modgang som helt dov. Det er en klar fordel, at
jeg nu kan tale direkte i telefonen med en medarbejder.
Det kunne jeg ikke far, jeg blev Cl-opereret, og der er
stor forskel. Jeg kommer hurtigere igennem processen

”

nu-.

Det kan give en skaevhed, at hjeelpen afthaenger af den
dgvblindes sprog og ressourcer, og det kan give en
oplevelse af utryghed og uretfeerdighed at vide, at man
selv skal vaere undersggende. En foreaelder til en dgv-
blind fortaeller: ”Vi skal til hospitalsbesag, talepaedagog
osv. med vores barn. At vi sG ogsd skal keempe med
kommunen... Jeg er selv ressourcestaerk, det er ikke
alle, der er det. Hvis du er svag, er der ingen hjcelp, og
sd gdr det ud over barnet. De, der rdber hgjest, far som
regel den stotte, de har brug for. Der er ingen tillid eller
tryghed”.

Her er det en tryghed og stgtte for den dgvblinde og de
pargrende, nar syns-, hgre- eller dgvblindekonsulenten
hjeelper ved at forteelle om tilbud, sgsge om hjaelpen og
rykke for svar.

Jeg seger da ikke om hjeelp for sjov

“Jeg har nogle gange haft en fornemmelse af, at de
ikke helt har troet pd mig i kommunen. Det er ikke sd
sjovt at sidde der, for det er jo vigtigt for min hverdag at
fa bevilget hjcelpen. Det er ubehageligt at sidde der og
vaere midtpunkt og skulle forklare igen og igen”.

Flere dgvblinde har oplevet, at kommunen er skeptiske
og kritiske, ndr den dgvblinde sgger om hjselp. Maske
bliver den dgvblinde ringet op og bedt om at forklare
pa ny, hvorfor der er brug for den hjeelp, der er sggt om.
En dgvblind forteeller: “Jeg har segt om et tillceg, og sa
ringer kommunen, selvom jeg har lavet en fin skrivelse,
0g sd skal jeg forsvare mig selv og forklare, hvorfor
jeg har behov for det. Det er jo ikke fordi, jeg bare skal
have det, det er jeg med pd, men det burde ikke vcere
sddan”. | nogle tilfselde har sagsbehandleren endda
efter en bevilling ringet op til et firma eller en praksis og
undersggt, om den dgvblinde rent faktisk benytter sig
af det tilbud, der er blevet bevilget. Begge tilfeelde kan
enten bunde i mistillid fra sagsbehandlerens side eller
veere et led i en reguleer procedure for at se, om kom-
munen kan spare ressourcer. Det resulterer i, at den
dgvblinde kan opleve at skulle vaere i forsvarsposition
overfor kommunen.

Desuden er flere dgvblinde bekymrede for, om de vur-
deres ‘for gode’ af deres kommune til at f& den hjeelp,
de har brug for. De er urolige for, om det giver bagslag,
at de har taget en uddannelse eller veeret i arbejde pa
ordineere vilkar. For hvad nu hvis kommunen ikke vurde-
rer, at de er berettiget til fleksjob eller fgrtidspension?
En dgvblind forteeller: “Der er s meget mistro og mistil-
lid til systemet, at man ikke tor prove tingene af. Tcenk
hvis man kom til at bevise, at man kan mere, end hvad
man er berettiget til pG en fortidspension. Man burde
feks. have mulighed for at gare en fortidspension
hvilende, sG man kom i fleksjob. Det findes pd papiret,
men ude i virkeligheden har det veeret eksempler pd,
at det sd er taget veek fra en. Jeg tror ikke, at nogen
gnsker en fortidspension for sjov, sd hvis man i hgjere
grad fik lov til at vaelge, ville det vaere en stor gevinst”.

Flere dgvblinde kan vaere bekymrede for at blive mis-
forstdet, ndr kommunen besgger dem i deres hjem. For
der er de pd hjemmebane. Sagsbehandlerne kan ikke
ngdvendigvis se, hvor sveert det er for den dgvblinde at
feerdes i uvante omgivelser. En dgvblind forteeller:

“Min devblindekonsulent har hjulpet mig med at s@ge
om kontaktperson. Hvorfor skal de ogsd se mig i mit
eget hjem? Altsd, jeg hader det, og jeg kan godt veere
bekymret for, hvordan det skal gé med ansggningen,
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ndr de ser mig i mit eget hjem, for her kan jeg finde
rundt og ved, hvor tingene er. Sd jeg er bekymret for,
om de taenker, at det gdr jo helt fint. Men sd snart jeg
gdr udenfor min hovedder, kan jeg ikke noget. Jeg kan
stadig ligge vdgen om natten og taenke over det”.

Det er derfor vigtigt, at devblinde mgdes med tillid og
undersggende nysgerrighed, nadr der ansgges om no-
get, snarere end automatisk skepsis og fordomme.

Forskelle mellem kommuner
“Det athaenger af hvor man bor, hvilken hjcelp man kan
f& og hvilke muligheder der er”.

Bade dgvblindekonsulenter, syns- og hgrekonsulenter
og dgvblinde selv oplever, at der kan veere forskelle
kommunerne imellem i forhold til den hjeelp, man far
som dgvblind. Det er bade noget, dgvblinde hgrer ved
at snakke med hinanden, men ogsa noget de oplever,
nar de flytter til en ny kommune. De oplever bade, at
der kan veere forskel pa ventetider, samt pa hvad der
bevilges. En dgvblind, der har boet i flere kommuner,
forteeller:

“I min gamle kommune var det op ad bakke, men sd
flyttede jeg til en ny kommune. Hjcelpen var den sam-
me, men processen fra at sende ansggning til at mod-
tage et hjcelpemiddel er sd forskellig. Der gik meget
lang tid i den ene kommune, og i den anden kommune
kan der gd et par uger. Dine rettigheder er ens, lovgiv-
ningen er den samme, men mdden den bliver forvaltet
og prioriteret er vidt forskellig, og budgettet er forskel-
ligt. Der er kommuner med gode budgetter og fokus pd
handicap”.

Som tidligere naevnt, er der ogsa en forskel pa, hvor
meget eller lidt viden kommunen har om dgvblindhed.
En tendens er, at stgrre kommuner har lidt mere, dog
ikke tilstreekkelig, viden om dgvblindhed, da der bor
flere dgvblinde i kommunen. En dgvblind forteeller:
‘Jeg er flyttet fra en stor kommune til en lille og kan
virkelig maerke forskel i den faglige viden, de har. Jeg
er formentlig den eneste dovblinde i min nuvaerende
kommune, og det ger, at jeg skal veere meget obs pd,
hvad mine rettigheder er”. Til gengaeld oplever de fle-
ste dgvblinde, at de far lov til at tage de hjeelpemidler,
ordninger og tilskud, de har faet bevilget, med sig, nar
de flytter til en ny kommune.

En anden dgvblind skal flytte kommune og er bekymret,
da vedkommende har hgrt darligt om den hjselp, man
far som dgvblind i den nye kommune. Det har betydet,
at den dgvblinde nu har sggt om ledsagerordning i sin
nuvaerende kommune for at veere sikker pa at fa den
bevilget inden flytningen og dermed fgre den med sig
videre i den nye kommune. Den dgvblinde forteeller
desuden: “Kommunen, jeg flytter til, skulle veere meget
sparsommelig ift. at bevilge hjcelpemidler og ordninger,
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hvis man ikke har haft det for. Min dovblindekonsulent
er ved at ansege om at fd lov til at udfere ansegningen
og visitationsdelen. SG herer vi, om de vil veere med til
det”.

Det er sa afggrende for dgvblinde at fa den hjeelp, de
har behov for, og at de ikke skal vente for laenge pa

at fa hjeelpen. Derfor afhaenger dgvblindes beslutning
om, hvor de vil bo, ofte af hvilken hjeelp kommunen kan
tilbyde, som denne dgvblinde ogsa fortaeller: “Jeg foler
mig lidt stavnsbundet. Jeg ved, hvad jeg har i min kom-
mune i dag, men jeg ved ikke, hvordan det ville veere

i en anden kommune. Alt omkring mit fleksjob skal
behandles pa ny, hvis jeg flytter. Min keereste vil gerne
bo i en bestemt kommune, men det er no go for mig, for
jeg ved, at de ikke fglger 898 der, og de samarbejder
ikke med CFD. Jeg har ikke lyst til at tage kampen med
en ny kommune”. Spgrgsmalet om, hvorvidt man kan fa
den ngdvendige hjeelp, er altsa sa indgribende i mange
dgvblindes liv, at det af og til rangerer over den frihed,
der ligger i at veelge hvor i landet, man gerne vil bo.

Nogle dgvblinde oplever desuden, at der kan vaere for-
skelle pa hjeelpen inden for samme kommune: ‘Jeg ved,
at en anden familie i samme kommune altid har fdet de
kurser, de har sggt om. Der er en forskel, hvorfor ved
jeg ikke. Deres devblinde barn gdr pd privatskole, det
fdar de ogsa stette til, men da jeg sogte, ville sagsbe-
handleren ikke engang se pd min ansggning”. Forskel-
len kan bunde i sagsbehandleres forskellige vurderin-
ger, forskellig argumentation eller familiernes forskellige
situationer. Uanset hvad oplever flere dgvblinde af og
til, at de behandles forskelligt, og de oplever det som
uretfeerdigt og uigennemskueligt.

Vent 100 uger pa en hereprove

Nogle dgvblinde oplever at vente lang tid pa at fa et
hjselpemiddel, en ydelse eller en kontaktpersonord-
ning bevilget, mens andre far det bevilget hurtigt. Det
afhaenger bl.a. af kommunens standarder og sagsbe-
handlingsprocedurer, antallet af ansatte, sagsbehandle-
rens erfaring og hvad der sgges om. Generelt kan alle
devblinde dog regne med at vente mange uger pa at
fa udskiftet deres hgreapparater. En dgvblind oplever
at skulle vente 27 uger pa at fa en hgreprgve, fordi hun
ognsker nye hgreapparater. Hun forteeller: “Det fgles
utrygt. Jeg har haft mine hgreapparater i 9 dr. Hvad
hvis de gdr i stykker i morgen? Jeg kan risikere at std

i en rigtig sveer situation med mit arbejde eller privat,
hvis de ikke fungerer”. Den dgvblinde oplever utryghed
ved, at hun ikke kan vaere sikker pa, at hjeelpen saetter
ind, nar hun har behov for det. Mange dgvblinde deler
denne usikkerhed. | nogle kommuner er ventetiden

op mod 100 uger™ pa at fa taget en hgreprgve. Og
derefter skal man sa vente yderligere pa at fa nye hg-
reapparater. Arsagen til de lange ventetider er bl.a., at
der er for f& audiologer i forhold til antallet, der bruger
hgreapparater.



Flere dgvblinde oplever utryghed ved, at man ikke kan
s@ge om at fa udskiftet et hjeelpemiddel, for det andet
er gaet i stykker. De er bekymrede for, at de skal ga
leenge uden et hjaeelpemiddel, mens de venter p3, det
bliver bevilget. En dgvblind forteeller: “Det er utrygt,

at jeg ikke bare kan ringe op til kommunen og sige,

at min stok er ved at falde fra hinanden, for de siger,

at jeg forst kan sege en ny, ndr den gamle er gdet i
stykker. SG kan jeg jo slet ikke komme ud ad dgren. Jeg
kan ikke komme pd arbejde, og det kan betyde, at jeg
md gribe til en hvid legn og fortcelle, at den er gdet i
stykker, sd jeg er pd forkant og ikke skal undvcere den i
perioden, det tager at skaffe en ny*.

Sagsbehandlingstiden traekker ofte ud, fordi ansgg-
ningen skal igennem flere forskellige instanser. En
foraelder til en dgvblind illustrerer de besvaerlige
ansggningsprocesser med et eksempel pa anskaffelsen
af nye briller: “Vi tager pd Kennedy Centret og fdér en
recept. Den gdr vi til optikeren med. Optikeren sender
via e-boks til kommunikationscentret. De sender sd
ansggningen videre til kommunen med en argumenta-
tion om, hvorfor det er relevant med brillerne. SG tager
kommunen stilling eller drafter det med kommunika-
tionscentret, sG svarer kommunikationscentret forael-
deren, og sd gdr forcelderen ned med det svar og den
bevilling, der kommer fra kommunikationscentret, sd
laver optikeren brillerne, og sd sender optikeren regnin-
gen til kommunen”.

| denne proces er der mange led, og bolden kan tabes
mange steder undervejs. Det kreever ofte, at den dgv-
blinde selv fglger op undervejs for at sikre, at ansggnin-
gen ikke er strandet. De mange led medfgrer naturligt
en ventetid og dermed en periode, hvor den dgvblinde
ikke har det hjeelpemiddel, vedkommende har behov
for. Derfor er det vigtigt at processerne er sa smidige
som muligt, uden ungdige stop undervejs. | tilfaeldet
beskrevet ovenfor, matte barnet vente i 4 maneder for
at fa de briller, som er ngdvendige for at kunne feerdes.
Den lange ventetid kan have store konsekvenser for
barnets trivsel og skolegang, og som foraelderen pa-
peger, kan synet med usher sendres hurtigt, hvilket gar
hele ansggningsprocessen yderst sarbar pa grund af
det meget omstaendige og bureaukratiske system.

Kontaktperson giver frihed

“Det betyder alt at have en kontaktperson. Jeg kunne
ikke ret meget uden. Ledsagelse, synsbeskrivelse,
gdture, kurser, mgder og planicegning’.

‘Jeg blev mere og mere afskdret fra de aktiviteter, jeg
kan lide at lave og tog ogsd mange kilo pd. Nu har jeg

fdet to kontaktpersoner, som hjcelper mig med at kom-
me ud i min hverdag’.

“Uden min kontaktperson er jeg bundet til huset. Jeg
kan ikke komme ud at handle og jeg kan ikke engang
gd rundt pd vejene omkring mit hus”.

At fa en kontaktperson opleves som dobbeltsidet af
mange dgvblinde. Pa den ene side giver det en er-
kendelse af, at man er i en situation, hvor man er dybt
afheengig af hjeelp fra andre mennesker. Omvendt er
det en frihed, at man kan komme ud af sit hjem og ikke
sidde isoleret derhjemme. En dgvblind forteeller: “En
kontaktperson gar mig mere uafthaengig. Min mand
skal ikke altid med. Det giver mig noget frihed. S& kan
jeg pludselig nogle flere ting uden ham. Det er rart. Nu
er jeg ude og opleve noget selv, som jeg kan fortcelle
ham om. Og jeg gdelcegger ikke hans arbejdsdag. Det
er en keempe lettelse”. Det opleves dog som en be-
greenset frihed, nar antallet af kontaktpersontimer ikke
daekker behovet. Flere dgvblinde savner flere kontakt-
persontimer og kan nikke genkendende til, at de ma
gkonomisere med timeforbruget. En dgvblind forteeller:
“Der er ikke rigtig tid til at tage i biografen med min
kontaktperson. Nu har jeg vaeret pd vandrekursus og
ture i netveerksgruppen. De sluger mange timer. Jeg
ville veere meget ked af, at jeg selv skulle rejse til min
netvaerksgruppe, fordi jeg har fajtet i biografen”.

En anden udfordring, devblinde ofte stader p3, er, at
det kan vaere sveert at fa ansat en kontaktperson, selv
om de har faet en bevilling af kommunen. Mange steder
er der mangel pa kontaktpersoner, hvilket kan skyldes,
at arbejdsforholdene for kontaktpersoner ikke er s
attraktive (lav Ign, deltid og skeeve arbejdstider). Det er
som regel kommunen, der ansaetter kontaktpersoner
og fastseetter arbejdsrammerne, som derfor varierer fra
kommune til kommune. Der kan vaere en begraensning
for, hvor mange timer kontaktpersonen ma arbejde dag-
ligt, og det kan ogsa variere, om kontaktpersonen ma
kore den dgvblinde i sin bil eller ej, hvilket kan besvaer-
liggare transporten i nogle kommuner. Er man heldig,
kan man ansaette flere forskellige kontaktpersoner, man
kan bruge i forskellige sammenhaenge eller som vikar,
hvis den ene er forhindret eller bliver syg.

Hvert ar skal dgvblinde til et opfelgningsmade om de-
res kontaktpersontimer. Nogle oplever det som traetten-
de, andre som utrygt, da det ikke er givet, at man kan
bevare sit timetal. En dgvblind forteeller: ‘Jeg kunne sd
godt teenke mig, at hvis man har fdet en bevilling, at
den fdr lov til at fortsaette, at man ikke skal beregne om
igen og omstille sig. Det fungerer jo ikke sddan, at jeg

14] Horeforeningen.dk: Ventetider.
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dret efter har fdet bedre syn, tvaertimod, det bliver kun
ddrligere. SG behovet for hjcelp bliver storre og starre”.

En gruppe. der maerker manglen pa kontaktpersoner, er
de dgvblinde, der bruger taktilt tegnsprog. F.eks. er der
en gruppe pa et plejehjem, som ikke kan fa en kontakt-
person, angiveligt fordi der er mangel pa kontaktperso-
ner, der kan taktilt tegnsprog. En frivillig dgvblind, der
besgger de zeldre pa plejehjemmet, forteeller:

“Jeg er utilfreds med, at der sidder dovblinde pd et
plejehjem, der ikke har haft kontaktperson i flere dr. SG
md man gere noget for at finde nogle eller uddanne
nogle i tegnsprog. Men der bliver ikke gjort noget. Og
jeg synes, det er sd synd. Det er den allersvageste
gruppe af devblinde, vi har. De sidder mutters alene pd
deres stuer, far tre mdltider mad om dagen og har ikke
meget kontakt med andre mennesker. Hvis de kunne f&
en kontaktperson, kunne de gd en tur en gang imellem,
gd i byen og handle lidt”.

Nogle kommuner har desuden misforstaet, hvorfor dgv-
blinde har behov for en kontaktperson, som det ogsa
ses her: “Mine kontaktpersontimer er virkelig blevet
strammet op, og der er ogsd blevet problemer med at
skaffe kontaktperson til udlandsrejse. Kommunen ville
have, at kontaktpersonen skulle rejse pd en anden fly-
afgang end mig, fordi de havde fundet en anden, billi-
gere billet, og hun skulle Gbenbart ogsd bo pd et andet
hotel, som var billigere. Det giver jo ingen mening, for
kontaktpersonen skal jo hjcelpe mig”. Nar kommunen
foreslar, at kontaktpersonen skal flyve med et andet

fly og bo pa et andet hotel, bliver det meget tydeligt,

at de ikke har en forstaelse for, at kontaktpersonen jo
netop skal hjeelpe med ledsagelse, synsbeskrivelse og
kommunikation under rejsen. Opgaven med at forklare
kommunen, hvad kontaktpersonen skal hjeelpe med,
lander tilbage hos den dgvblinde, som ma bruge ekstra
ressourcer pa at forklare og udrede misforstaelserne.

4.3 Forhold pa berne- og ungeomradet

CFS er alfa og omega

‘Jeg husker det som det klareste syn: En overlcege
kommer ind og siger, at mit barn faktisk er bdde dev og
blind. Det kan de se pd scanningerne. Det var tanker
som: Hvad er det for et liv, hun skal have? Og der er
hun ikke mere end 5 dage gammel”

- Foraelder til dgvblind.

Som citatet antyder, er det ikke blot en stor omvaeltning
for de bgrn og unge, der far diagnosen dgvblind. Det er
ogsa en omveeltning for den naere familie. For det forste
kan livet med dgvblindhed indebaere sveere operationer
samt endelgse hospitalstjek og undersggelser. Men der
er ogsa den praktiske hverdag, der skal fungere. Derfor
har bade den dgvblinde og den teette familie behov for
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hjeelp og statte til at hdndtere den situation, de star i.
Den er ny for alle og pavirker hele familien. Derfor har
det veeret afggrende for familierne, at de har faet hjeelp
og sparring fra specialrddgiverne i CFS.

Foreeldrene til dgvblinde bgrn er generelt rigtig glade
for den hjeelp, specialradgiverne yder ved besgg hos
familien. Udover at hjeelpe med konkret vejledning om
strategier og hjeelpemidler oplever familierne ogsa, at
specialradgiverne bidrager med viden om de generelle
problemstillinger, dgvblindheden medfarer, sa familien
ikke fgler sig alene i processen. De oplever, at special-
radgiverne indimellem henviser til kurser, tiloud og for-
eninger, som kan saette familier og dgvblinde bgrn og
unge i kontakt med hinanden. Nogle savner dog andre
familier at sparre med, da der er fa dgvblinde bgrn. Her
kan specialradgiveren, ifglge familierne, ggre mere for
at seette familier i kontakt med hinanden.

Hvor sagsbehandlere i kommunen udskiftes ofte og
typisk mangler viden om dgvblindhed, opleves special-
radgiverne som en fast, tryg stette og vidensbank. En
foraelder til en dgvblind fortaeller om den specialradgi-
ver, familien er tilknyttet: “Hun har vceret en fast stgtte i
9 dr. Det betyder noget. Man skal ikke starte forfra hele
tiden, vi kender hinanden”. En anden forcelder fortceller:
“Hvis der er noget, jeg for alt i verden ikke ville vcere
foruden, er det specialrddgiverne. Det er den stgrste
forsikring, og jeg kan ikke udtrykke min taknemmelig-
hed nok. Der hvor man stdr tilbage som forcelder og
siger, vi ved ikke nok om devblindhed, der forstdr de
en, kommer med rdd og holder virkelig rygraden oppe
pd familien og pd bernene”.

Familierne er ogsa generelt tilfredse med den radgiv-
ning, specialrddgiverne giver til psedagoger i bgrne-
haven og til leererne i skolen. De kan beskrive over for
personalet, hvad dgvblindheden indebaerer og sammen
med barnet/den unge og foraeldrene laegge en strategi
for, hvordan de bedst kan tage hgjde for dgvblindhe-
den, f.eks. i en legesituation eller i undervisningen. En
ung dgvblind forteeller om den hjeelp, hun fik af spe-
cialrddgiveren: “Hun havde en samtale med min Icerer,
sd de fik en bedre forstdelse for mit handicap, og det
betad meget. Leererne fik en bedre forstdelse for mig
bagefter, og det gjorde, at det er den absolut bedste
skole, jeg har gdet pa”. En anden ung fortceller: ‘Jeg
opfatter min specialkonsulent som min anden mor, for
der var mange snakke, hvor hun gjorde mig mere hdrd-
for, sd jeg taenkte ‘pyt, det her kan du godt klare™.

En ung oplevede dog, at hun slet ikke blev inddraget,
nar specialradgiveren var ude pa hendes skole for at
radgive underviserne om, hvad der gavner dgvblinde
i forhold til lys og lyd. Hun oplevede ogsa3, at special-
radgiveren insisterede pa at komme med til hendes 1.
dag i 10. klasse pa en ny skole og praesentere, hvad
devblindhed indebeerer. Den unge forteeller: ‘Jeg blev



ikke spurgt. Jeg havde lyst til at gemme mig”. Den unge
fglte sig anderledes og ville ikke stemples af sine nye
klassekammerater. Hun savnede, at specialradgiveren
lyttede til, hvad hun havde brug for og inddrog hende

i forhold til hvilke hjeelpemidler, der passede godt til
hende. Den unge oplevede heller ikke at fa praesente-
ret nogle valgmuligheder, nar specialradgiveren fortalte
hende, hvilket hjeelpemiddel hun skulle ansgge om.

| de fleste tilfeelde er der dog en overvejende positiv
oplevelse af specialrddgiverens hjeelp.

Men flere naevner, at det er aergerligt, at CFS er placeret
i Aalborg, da det saetter en begraensning for hvor ofte,
de kan aflaegge besgg til alle dele af landet.

Hjeelp i vuggestue og barnehave

Foraeldrene oplever generelt, at der forsgges at tage
hand om deres barn i vuggestue og bgrnehave, pa
trods af at der ikke er nogen viden om dgvblindhed.
Typisk gar det dgvblinde barn i en almindelig vuggestue
og bgrnehave med stgttetilbud, hvor der f.eks. er tilknyt-
tet en kommunal stgttepaedagog og/eller en talepeseda-
gog. Barnet, som er pa overarbejde for at kompensere
for syn og harelse, bliver ofte overstimuleret og meget
treet, og derfor kan en stgttepaedagog hjeelpe med at
give de ngdvendige pauser. Her opleves det, at special-
radgiveren har veeret en hjaelp ift. at rddgive personalet
om at skabe de bedste rammer for det dgvblinde barn.

Hjeelp i skolen

Nogle dgvblinde starter i en almindelig folkeskoleklasse
med ekstra stgtte, men ender typisk med at flytte over i
en specialklasse, og det er ikke unormalt at man flytter
skole flere gange. Det kan veere pga. manglende hjeelp,
stotte, forstdelse og viden om dgvblindhed blandt
leerere og klassekammerater, pa trods af, at specialrad-
giveren har forklaret om dgvblindhed og inkluderende
undervisning overfor leererne.

Med hjeelp fra specialradgiveren eller syns- eller hgre-
konsulenten far den dgvblinde f.eks. bevilget transport
til og fra skole samt hjselpemidler til bedst muligt at
kunne fglge med i undervisningen. Det kan f.eks. veere
mikrofon, hgjtalere, teleslynge, projektor, kontrastfarver
og lys i klassen. Der kan dog opstd udfordringer, nar
leereren glemmer at bruge udstyret eller ikke tilrette-
leegger undervisningen, sa den dgvblinde kan fglge
med. Det kan vaere, nar der bruges videoer, lydklip eller
slideshows, der er sveere at se, eller nar undervisnings-
materialet ikke kan forstgrres. Selv om det er leererens
ansvar at sgrge for inkluderende undervisning, oplever
flere bgrn og foreeldre, at de selv skal veere opmaerk-
somme p3, at det overholdes. Det er ofte en lettelse
for barnet, nar der er andre bgrn i klassen med nogle
af de samme udfordringer, da barnet ikke er alene om
at huske leereren pa at bruge f.eks. hgreudstyr eller
skeermdeling. En foraelder forteeller, at de har ventet
over et skoledr pa at fa tilladelse fra kommunen til at

fa undervisningsmaterialet fra leererens smartboard

pa det devblinde barns skaerm. Det er pa trods af, at
bade laerer og synskonsulent har forsggt at fa det til at
lykkes. Foreelderen forteeller: “Det er under al kritik. Det
burde ikke vcere helt vildt kraevende at fa det til at ske.
Nu skal hun sidde 1,5 meter fra tavlen og have resten
af klassen i ryggen. Det har en social konsekvens for
hende, at hun bliver placeret sGdan. SG kan hun ikke
se, hvad der foregdr i rummet”.

Disse situationer kan undgas i de tilfeelde, hvor alle
barn, foreeldre og laerere i klassen far et grundigt kend-
skab til, hvad dgvblindheden indebaerer, og hvordan
de kan stgtte bedst muligt op om det dgvblinde barn.
Nogle lserere er ogsa gode til at raekke ud, bade til den
devblinde og dennes foraeldre samt til specialradgiver-
ne for at f& mere viden om dgvblindhed.

Det er forskelligt fra skole til skole, hvor meget hensyn
der tages til den enkelte dgvblindes behov. | nogle
skoletilbud far bgrnene lov til at ga tidligere og tage
pauser i Igbet af dagen. Andre steder forventes det, at
den dgvblinde klarer sig pa lige vilkadr med sine jesevn-
aldrende. Nar dagene bliver for lange og intense for det
dgvblinde barn, kan det for nogle resultere i traethed,
mangel pa koncentration, hovedpine og darligt humer.
Mange dgvblinde barn oplever, at de er bagud, bade
fordi de i forvejen skal bruge mere tid pa at lsese, men
ogsa fordi de ofte keemper med at fa teknikken til at
virke, sa de kan fglge med pa normale vilkar.

Inklusion gennem hensyn frem for standarder
Flere dgvblinde bgrn og unge og deres foraeldre
naevner, at de oplever en manglende fleksibilitet i sko-
lesystemet, saerligt i den tid, hvor man skiftede fokus
fra specialskoler til at bgrn med seerlige behov skulle
inkluderes pa de lokale skoler. En foraelder beskriver:

“Barn blev offer for inklusionsprocessen. De skulle

med vold og magt opfylde rammerne og mdlet, fordi
kommunerne betalte pengene til skolerne. Derfor pres-
sede man bgrnene ud i en situation, de simpelthen ikke
kunne klare. Leererne var sémeend dygtige nok, men
de var pressede leengere oppefra af forventninger og
standardmdl for, hvad eleverne skulle kunne. Der mdtte
de komme til kort, for det var ikke alle barn, der kunne
nd den standard. De nationale tests blev en mdlestok
og et pres om, at man skal kunne opnd en standard, for
ellers har kommunen spildt pengene. Og hele det pres
blev et samfundsmaessigt pres, som endte med at gd
ud over bgrnene”.

Samme foreelder forteeller om betydningen af at skifte
skole til en mindre skole, der i langt hgjere grad tog
hensyn til barnets behov: “Hver dag tog de stilling til,
hvad hun kunne fysisk og mentalt, og sd lagde de un-
dervisningen efter det. De var ligeglade med nationale
tests, de sd pd det enkelte menneske, og hvad beho-
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vet var. Det var fantastisk”. Det smittede af pa barnets
generelle trivsel, skoleglaede og endda karakterer, som
steg.

En anden foreelder forteeller, at hendes dgvblinde barn
manglede stgttetimer i skolen, bl.a. til idreet, og derfor
betalte foraelderen selv for ekstra stgttetimer. Selv om
barnet fik stgttetimer nogle af dagene, vidste leererne
og statterne, ifglge foraelderen, ikke, hvad de skulle
bruge dem pa. Dette var pa trods af gentagne besgg fra
specialradgiveren og synskonsulenten, som forklarede,
hvordan stgtterne kunne hjselpe bedst muligt. Hjeelpen
var sa utilstraekkelig, at den dgvblinde matte skifte
skole. P4 den nye skole blev der taget hgjde for barnets
behov og energiniveau. Det dgvblinde barn forteeller
glad om sin nye skole: ‘Jeg fdr ikke lcengere ondlt i
hovedet af at gd i skole”.

Et skoleskift er dog ikke ligetil. Her falder dgvblinde
ofte mellem to stole. For hvor placerer man et barn med
devblindhed? En foreelder forteeller: “Kommunens svar
til sédan et barn var, ‘det har jeg aldrig hert om for’ Vi
blev henvist til nogle forskellige skoletilbud, som var ret
upassende, og en talehgreklasse har barn med tegns-
progsbrugere og meget lidt sprog. Mit barn har fuldt
talesprog, men ser ddrligt, ndr det foregdr pd tegns-
prog”. En anden forcelder fortceller: “Hvis man havde et
barn med asperger, herer man til en kategori, men her
kommer hun i en kasse, hvor hun ikke passer nogen
steder, fordi hun er sd for sig selv”.

Flere forteeller om de mange overvejelser og sveere
valg, de ma treeffe som unge dgvblinde, nar de forlader
folkeskolen. En dgvblind forteeller: ‘Jeg fik dommen
[diagnosen] som 16-drig, sd tiden efter var sveer. Skulle
jeg overhovedet pd gymnasiet? Jeg skulle i hvert fald
ikke blive pilot. SGdan nogle tanker skulle jeg tage
stilling til. Jeg havde sveert ved at finde min hylde som
dovblind”. En del unge dgvblinde oplever at blive mgdt
med negative fordomme fra laerere og studievejledere
om, at de ikke kan tage en ungdomsuddannelse eller
en videregdende uddannelse. Her er der risiko for, at
fordommene kan optages af den unge selv, som kan
miste modet eller gejsten til at tage en uddannelse. Det
er vigtigt, at unge dgvblinde bliver grebet af en kompe-
tent studievejleder med kendskab til dgvblindhed og
den hjeelp, man kan fa, allerede i folkeskolen. En god
vejledning kan bedre ruste den unge til selv at overveje
fremtidige muligheder og tage selvstaendige valg pa et
oplyst grundlag.

Hjeelp pa ungdomsuddannelsen

Nogle unge dgvblinde tager en gymnasial uddannelse,
HF eller en anden ungdomsuddannelse. Er der taget
de rette hensyn pa studiet, oplever de unge dgvblinde,
at de kan fglge med i undervisningen. Eksempler pa
hensyn kan veere en fordelagtig placering i rummet

i forhold til lys og lyd, brug af syns- og hgretekniske
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hjeelpemidler, ekstra tid til at aflevere en opgave, nedsat
tid i praktikforlgb, forleenget eksamenstid og forleengel-
se af studiet. Som dgvblind kan man blive tilknyttet en
SPS-vejleder, som kan radgive om hjeelpemidler og mu-
ligheder pa studiet. SPS-vejlederen hjeelper den unge
med at sgge statslig statte til hjselpemidler og ekstra
stgtte. Man kan bl.a. fa bevilget en PC med blinde- og
svagsynskompenserende programmer, mobility, faglige
stgttetimer, tegnsprogstolkning, skrivetolkning og en
studiesekreteer, der kan tage noter i undervisningen. P&
denne made kan den unge dgvblinde bedre fglge med
pa lige vilkdr med sine medstuderende.

Nogle unge dgvblinde optages pa en seerlig tilrettelagt
ungdomsuddannelse (STU), som er en uddannelse for
unge, der har sveert ved at tage en almindelig ung-
domsuddannelse. Uddannelsen tager 3 ar og bestar
bl.a. af praktikforlgb, hvor man far erfaring med at veere
pa en arbejdsplads. En ung forteeller om forlgbet: ‘Jeg
kunne selv vaere med til at enske, hvad jeg skulle
igennem. Jeg kunne fd lov til at preve nogle korte
praktikker af. Der var en god ramme for det, og det var
ret fleksibelt”.

Der er ogsa mulighed for at g& pa en forberedende
grunduddannelse (FGU) forud for en ungdomsuddan-
nelse. En ung dgvblind forteeller om forlgbet: “De hjcel-
per med at afklare, hvad man skal tage i form af videre
uddannelse, og hvad man har af kraefter. De har vceret
meget forstdende, jeg er der pd nedsat tid 4 dage om
ugen. De giver plads til min dgvblindhed”.

Selv om der er mere hjeelp pa uddannelserne i dag end
tidligere, oplever en del unge dgvblinde stadigvaek, at
de ikke far tilstreekkelig hjeelp og stgtte pa uddannel-
sen. Det kan bade skyldes manglende hjselpemidler,
men ogsd mangel pa forstdelse og hensyn blandt un-
derviserne, som denne unge forteeller: ‘Jeg skulle have
printet materialet pd punkt, og det kom altid alt for sent
frem. Underviserne var ligeglade. Det mdtte jeg selv
finde ud af”. Det betgd, at den dgvblinde hele tiden var
bagud med leesningen og indleeringen frem for at veere
ligestillet med sine studiekammerater.

Flere devblinde oplever ogsa, at de skal aflevere deres
computer tilbage efter deres uddannelse. De har sveert
ved at undvaere en computer, som indeholder alle de
syns- og hgreprogrammer, de er vant til at bruge. Man-
ge gnsker derfor at kunne fa lov til at beholde deres
computer videre i uddannelsessystemet og maske
endda pa deres arbejde. En dgvblind forteeller: “Hjcel-
pemidler burde folge borgeren, sG man slipper for at
skulle sege og mdske std uden en computer i perioder.
Det er et stort irritationsmoment for mange”.

Hjzelp pa videregaende uddannelse
Ifglge en rapport fra VIVE har personer med handicap i
gennemsnit et lavere uddannelsesniveau end menne-



sker uden handicap . Det kan betyde, at faerre kom-
mer i beskaeftigelse senere hen, da forskning viser, at
uddannelsesniveau er seerligt afggrende for beskaefti-
gelsesmulighederne for personer med handicap'®. Med
den rette stgtte og mulighed for fleksible rammer tyder
alt dog p3, at devblinde kan feerdigggre deres uddan-
nelse.

Pa de videregdende uddannelser har man som stude-
rende med handicap typisk de samme muligheder for
at fa hjeelp og stette som pa en ungdomsuddannelse.
Det giver de unge en tryghed hele vejen i uddannel-
sessystemet. Flere savner dog ogsa her mere studie-
vejledning, bade i forhold til at veelge en videregdende
uddannelse, vide hvad der er af muligheder for stgtte
pa uddannelsen, og hvilke job der vil veere realistiske
for dem at kunne varetage efterfglgende.

P& den videregdende uddannelse har man mulighed for
at sgge om handicaptilleeg, et gkonomisk supplement
til SU, ndr man med funktionsnedsaettelsen ikke har
mulighed for at varetage et studiejob. Det kan lette de
unges hverdag, at de ikke skal bruge energi pa at arbej-
de oveni deres studie, som i forvejen kreever meget tid
og energi. Ventetiden pa handicaptilleeg er ofte lang, da
mange sgger samtidigt. Nogle har oplevet at fa afslag
og se@ge flere gange, for de far det bevilget, eller at
skulle sgge om handicaptillaeg pa ny, hvis de starter en
ny uddannelse.

En ung dgvblind forteeller om den bureaukratiske
proces, hun skulle igennem for at fa bevilget handicap-
tilleeg: “Det var en sindssygt maerkelig proces. Selv om
jeg pd papiret ncermest er blind og har fuldt doku-
menteret hgretab, siden jeg var 9 mdneder, skal en
grelcege tage nye hareprover af mig, og jeg skal til en
gjenlcege igen, selvom jeg har en speciallcegeerklae-
ring klar fra gjenlceger, der er specialiseret i gjensyg-
domme, der har lavet udtalelser. Men det var ikke nok,
jeg skulle til en helt almindelig sjenlaege. Sd skulle det
vedlaegges i ansegningen. Det er spild af alles tid. Selv
min grelcege sagde, det er til grin, at kommunen skal
betale mig sG mange penge for, at jeg laver den her
erkleering til dig, og der ligger sd meget dokumentation
i forvejen. Det er det, vores skattepenge gdr til”. Hun
fortscetter: “Men jeg fik det, og det betyder sindssygt
meget. Sd skal jeg ikke fokusere pd skonomien, men
kan fokusere pd mit studie”.

Den unge dgvblinde forteeller ogsa om den besvaerlige
ansggningsproces, da hun sggte om nedsat tid i praktik.
Hun sggte om 5 faerre timer om ugen. Det kraevede

fgrst en samtale med en praktikkoordinator, dernaest
en laegeerkleering fra hendes praktiserende lasege, som
ikke vidste noget om hendes gjensygdom, derefter en
ansggning med udtalelse fra dgvblindekonsulenten

og til sidst en vurdering fra underviserne. Sa skulle der
findes en praktikplads, der er en del af en overens-
komst der daekker praktik pa nedsat tid. Det kan veere
en opslidende proces, nar man i forvejen keemper for at
felge med pa studiet.

Flere davblinde oplever, pa tvaers af alder og situation,
at nogle ansggningsprocedurer er ungdigt komplicere-
de, og at man burde have adgang til hjeelpen nemmere
og hurtigere.

Nar uddannelsen ma droppes

Ifglge en rapport fra VIVE dropper flere personer med
handicap ud af en uddannelse end personer uden
handicap . Desveerre ser vi ogsa denne tendens blandt
dgvblinde, hvor flere dropper ud af en videregdende
uddannelse. Det skyldes iseer, ifglge de dgvblinde der
dropper ud, at rammerne pa studiet ikke tager nok
hgjde for deres handicap. En tidligere studerende
droppede ud af to uddannelser, fordi der ikke blev taget
de ngdvendige hensyn til, at han kunne fglge med i
undervisningen. Han oplevede, at underviserne skifte-
de fra gang til gang, s& han hver gang matte forklare
dem, at de skulle bruge en mikrofon. Han oplevede, at
underviserne ofte undlod at gentage spgrgsmalene fra
salen, og at hans studiekammerater fandt det besveer-
ligt at bruge mikrofon. Der manglede ogsa undertekster,
video og lyd pa undervisningsmaterialerne. Han mgdte
i det hele taget ikke nok forstaelse for sit handicap og
oplevede at blive ekskluderet, fordi han ikke kunne
hare, hvad der blev sagt. Den unge dgvblinde havde
selv ansvaret for at transportere mikrofoner frem og
tilbage mellem undervisningstimerne og skulle selv
bestille skrivetolkning. Trods sine ihaerdige forsgg var
det fortsat sveert for ham at falge ordentligt med pa lige
fod med sine studiekammerater. Til sidst blev det s&
frustrerende, at han droppede ud. Efter at have matte
droppe ud af to studier pd grund af manglende hensyn
til sit handicap, er den unge i tvivl, om han kan overskue
at starte pa en ny uddannelse: ‘Jeg tror, jeg har det

lidt for skidt mentalt lige nu til, at jeg kan klare en hel
ordincer uddannelse, uanset om det er universitet eller
professionshgjskole”.

En anden dgvblind teenker tilbage pa sin ungdom,
hvor hun matte droppe ud et halvt ar inde i studiet,
fordi hun ikke oplevede at fa tilstreekkelig stgtte. Hun
forteeller: “Studievejlederen anbefalede mig at stoppe,

15] VIVE 2023: Levevilkdr blandt mennesker med handicap - vive.dk
16] SFI 2017: Handicap, beskaeftigelse og uddannelse i 2016 (vive.dk)
17] VIVE 2023: Levevilkdr blandt mennesker med handicap - vive.dk
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for hun kunne ikke se, at det var muligt at fortscette.
Jeg var selv sG ung dengang og kunne ikke rigtig

bede om hjcelp pd samme mdde, som jeg ville gore i
dag. Jeg gad egentlig godt kunne vise mine bgrn, at
jeg godt kunne feerdiggore en uddannelse”. Det kan
godt opleves som et personligt nederlag at droppe ud
af en uddannelse, men kan ofte haenge sammen med
manglende stgtte og hensyn pa studiet samt rigide krav
og studierammer.

Hjaelp til et socialt og aktivt

barne- og ungdomsliv

Det er vigtigt for bgrn og unge at leve et aktivt liv og
kunne dyrke deres fritidsinteresser. Som dgvblind kan
det veere en udfordring, ikke kun fordi ens handicap
saetter begraensninger for, hvad man kan, men ogsa
fordi det kan veere sveert at komme til og fra fritidsakti-
viteten. En dgvblind fortaeller, at hun elsker sit kor, men
lige nu er det uvist, om hun kan fortsaette, fordi hendes
foreeldre har svaert ved at fa hente-bringe tider til at ga
op med deres arbejdstider. Derfor har de sggt kommu-
nen om en ledsager, som kan hjselpe med at hente og
bringe, for over et halvt ar siden, og de har stadig ikke
faet svar. Som barn kan man fa op til 15 ledsagertimer
om maneden. De 15 timer ville lige preecis raekke til

at ga til kor og blive hentet og afleveret en gang om
ugen. Hvis ikke barnet far bevilget en ledsager, bliver
konsekvensen maske, at barnet ma droppe sin fritidsin-
teresse, som er sa vigtig for det sociale liv. Forselderen
til barnet forteeller: “Det er ekstremt vigtigt at have en
ledsager for at kunne have et ungdomsliv. Ndr alle dov-
blinde ndr en vis alder, tror jeg det har meget, meget
stor betydning. Ogsd fer man er 12 dr [aldersgrcense for
at fé ledsagerhjcelp], ndr det netop er en aktivitet, man
er tryg i og egentlig bare skal falges til”. Flere bgrn/
unge og foreeldre naevner, at 15 timer om maneden er

i underkanten af, hvad der kan daekke behovet for et
socialt og aktivt bgrne- og ungdomsliv. Enkelte naevner
ogsa muligheden for, at man kunne aendre lovgivnin-
gen, sa man kunne fa bevilget en kontaktperson, fgr
man fyldte 18 ar.

Det er ikke ligetil at fa bevilget en ledsager. En familie
ville sgge kommunen om en ledsager, s det dgvblinde
barn kunne tage til og fra aftenskole, i biografen osv.
uden dem. Men familien har valgt at droppe ansggnin-
gen, fordi det kraever, at den dgvblinde skal observeres
i skolen. Det var ikke nok, at en dgvblindekonsulent
havde vurderet, at barnet havde behov for en ledsager.
Foraelderen forteeller: “Det er ydmygende. Hun foler sig
anderledes nok i forvejen. Hun fdr besgg og ditten og
datten [fra kommunen, kommunikationscentret mm.].
Hun skal ikke udscettes for yderligere. Hun er jo syns-
og harehandicappet, hvor meget bevis vil de have? Det
er spild af kommunens ressourcer at observere”.

2 Mellem to stole - DgvBlinde Danmark

Fortidspension som 18-arig?

"Min datter har mange ressourcer. Hun kan godit fd et
arbejde, det er jeg helt sikker pd. Men kommunen star-
ter med at sige, at hun kan fd fortidspension, ndr hun
fylder 18 dr. Det er bare 10 gange nemmere at torre den
af pd staten, og sd er den overstdet, men jeg har det
sddan, at hun skal have lov til at bruge sine ressourcer
og fd en uddannelse ligesom os andre, for det kan hun.
Jeg tror, det kommer til at kreeve mange flere ressour-
cer for os at komme derhen, men det skal vi. Det kan
godt vaere, at hun aldrig kommer til at arbejde mere
end 15-20 timer om ugen, men de timer skal bruges

til gavn for samfundet og for hende selv” - foraelder til
devblind.

Nar kommunen ikke har tilstreekkelig viden om dgv-
blindhed, kan unge dgvblinde let risikere at blive ofre
for fordomme om, hvad man kan og ikke kan som dgv-
blind. Gruppen af unge dgvblinde er sa lille, at kommu-
nens sagsbehandlere med stor sandsynlighed ikke har
en rutine i at handtere ungesager pa dgvblindeomradet.
Pa samme tid skal unge devblinde ogsa lsere at opbyg-
ge en tro pa egne evner, men inden man nar at kunne
seette ord pa sine dremme og ambitioner i livet, kan
man opleve at blive placeret i en kasse af omgivelserne
og systemet, hvor man f.eks. bliver foresldet at komme
pa fertidspension. Nar kommunen som det fgrste fore-
slar, at et ungt menneske skal pa fgrtidspension, vidner
det om en inkompetence og en opgivenhed i systemet
i forhold til at finde fleksible Igsninger, hvor mennesker
med handicap, herunder dgvblindhed kan bidrage til
samfundet. For de fleste dgvblindes vedkommende er
dgvblindhed et fremadskridende handicap, hvor nogle i
de yngre ar isser godt vil kunne arbejde under tilpasse-
de forhold. Det kraever blot, at den ngdvendige opbak-
ning er der fra omgivelserne.

En sveer overgang for nogle

Nar barnet bliver 18 ar, overgar det fra CFS til CFD. Det
kan bade opleves frigerende og angstprovokerende for
den unge, som nu selv har ansvaret for at fa den hjeelp,
vedkommende har behov for. Nogle dgvblinde og deres
familier oplever det som en blgd overgang, hvor spe-
cialrddgiveren ikke ngdvendigvis slipper den dgvblinde
helt den dag, vedkommende fylder 18 ar, men sgrger for
at sende vedkommende godt videre til CFD.

Men selvom specialraddgiveren i CFS og dgvblindekon-
sulenten i CFD samarbejder for at lave en glidende
overgang, lykkes det ikke altid. Dette kan veere forarsa-
get af manglende viden i kommunen. En foreaelder til en
dgvblind forteeller:

“Vi har segt om alt igen. Merudgifter, ledsager, men alt
er faldet pd gulvet, for der er blevet sendt en anseg-
ning, som er strandet, fordi der mangler nogle papirer.
Det gar, at CFS ikke kan overdrage vores informationer
til CFD. Derfor kan CFD ikke ans@ge om kontaktperson



eller ledsager. Vores sagsbehandler havde ikke den
viden om, hvordan tingene skulle gores, hun har brug
for en guide, og den har hun ikke haft’.

Mangel pa viden og samarbejde mellem kommune og
instanser samt bureaukrati har fgrt til, at familien lige

nu er usikre pa, om de skal starte forfra med at ansgge
om den hjeelp, som er sa afgegrende for den devblindes
liv og muligheder. Den unge dgvblinde forteeller: Jeg
kan godt blive meget bekymret, for hele overgangen til
at blive 18 ér har bare veeret sé rodet og noget, jeg pd
mange mdder har frygtet, fordi det bare har veeret sd
stressende”.

Nogle foraeldre og dgvblinde oplever altsa behov for
mere stgtte ved overgangen fra CFS til CFD. Flere
oplever desuden en skarp kontrast mellem den hjeelp,
de far, nar de er under og over 18 ar. En ung forteeller:
“Barneverdenen er jo perfekt! Man har mange mulighe-
der for at sgge om hjcelpemidler. Som voksen skal man
sgge om et hjaelpemiddel i god tid, da ans@gningspro-
cessen er laaaang”.

Overgangen til CFD veaekker ogsa bekymring hos nogle
af foreeldrene, fordi de ikke lsengere naturligt inddrages
i hjeelpen til den unge. Desuden laver CFD ikke opsg-
gende arbejde, som CFS ggr med bgrn under 18 ar, og
den voksne dgvblinde ma derfor som udgangspunkt
selv henvende sig til dgvblindekonsulenten for at fa
hjeelp. Nogle foraeldre gruer for, at deres bgrn vil veere
tilbageholdende overfor at raekke ud til CFD. Som barn
og ung vil man helst ligne sine jeevnaldrende. Derfor
kan det veere seerligt sveert at erkende sin dgvblindhed

og tage imod hjeelp. En foreelder til en ung dgvblind
fortaeller om den unge:

“Hun synes ikke selv, der er problemer og vil ikke
indreamme det, men hun kan ikke gé alene, ndr det

er markt. Hun vil ikke vcere til besvaer. NGr vi sperger,
hvordan hun har det, svarer hun ‘fint nok’. Det er en
kamp hver gang, vi f.eks. skal installere hgjttalere eller
lys i klassen. Hun er begyndt at gd med kontaktlinser,
fordi hun vil se mere normal ud. Det prioriterer vi selv-
folgelig og keber til hende. Men der kommer et tids-
punkt, hvor hun ikke vil fortcelle mig ting, og hvor jeg sG
ikke kan stgtte og hjcelpe”.

Foraelderen er usikker pa, om den unge vil reekke
tilstreekkeligt ud til forseldrene og til CFD, nar hun fylder
18 ar. Foreeldrene star i et dilemma, hvor de pa den

ene side gerne vil imgdekomme den unges gnske om
ikke at skille sig ud og samtidig har et gnske om, at den
unge far sd meget hjaelp og stotte som muligt af CFS og
CFD.

En anden udfordring er, at der forventes mere af den
18-arige devblinde, samtidig med at den unge i praksis
ofte er afhaengig af hjeelp fra sine foraeldre. En foraelder
forteeller: “Det er som om, at de skal kunne klare sig
selv, ndr de bliver 18 dr, og det kan de ikke nadven-
digvis. Sddan noget som at tale i telefon kan vcere et
kaempestort problem for mit barn”. En anden forcelder
fortaeller: “Jeg er lidt bange for, at mit barn de forste
dr bliver mere afhaengig af os forceldre, og sd er det
os, der kommer til at sté for en masse ting. Og sd kan
vi hdbe pd, at der er en cegtefcelle fremover, der tager
over”.
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4.4 Beskeeftigelse og fartidspension

“Det betyder
meget for mig at have
et arbejde. Det giver
mig tryghed, og jeg bliver
stresset, hvis jeg er
arbejdslos”.

Flere undersggelser underbygger, at det generelt er
vigtigt for mennesker at have et arbejde eller noget
meningsfuldt at give sig til i hverdagen . Som man
kan leese ud fra ovenstadende citater, ger det samme
sig selvfglgelig geeldende for dgvblinde. Flere sam-
menkaeder det at blive positivt udfordret, veere en
aktiv medborger og bidrage til ssamfundet med at have
et arbejde. Derfor foregér en vigtig del af dgvblindes
rehabilitering i relation til arbejdsmarkedet. Desvaerre er
virkelighedens arbejdsmarked ikke altid lige fleksibelt.
Ifglge en rapport fra VIVE er markant faerre personer
med handicap i beskaeftigelse end mennesker uden
handicap . Og en undersggelse fra Danske Handi-
caporganisationer og Det Centrale Handicaprad viser,
at 57% af danskerne mener, at personer med handicap
har begreensede eller ingen mulighed for at komme

i beskeeftigelse eller tage en uddannelse 2°. Alligevel
svarer 82% af danskerne, at det er vigtigt, at alle i Dan-
mark har lige muligheder for beskaeftigelse og uddan-
nelse (ibid.). Desvaerre tegner dette mgnster sig ogsa
hos dgvblinde, hvor mange dgvblinde oplever at det er
sveert at fa foden indenfor pa arbejdsmarkedet.

Dgvblindhed giver jobkonsulenterne

sved pa panden

“Min jobkonsulent ved ingenting om devblindhed. Jeg
mdtte vise, hvordan jeg ser, sd jeg tog en kekkenrulle
og holdt den op foran gjnene og sagde, ‘det er sddan,
jeg ser, og sd blev han helt bleg”.

Som jobsggende tilknyttes man en jobkonsulent i
kommunens jobcenter. Det kan veere en tilfaeldig job-
konsulent eller en seerlig jobkonsulent indenfor handi-

“Det betyder rigtig
meget for min identitet at g
pa arbejde. Det giver mig et formal,
at jeg har noget at st op til, og sa bru-
ger jeg min uddannelse og arbejder

indenfor et omrade, der interesse-
rer mig. Sa har det hele ikke
vaeret spildt”.

“Jeg har taenkt mig
at beholde mit job, sa laenge
jeg kan, for jeg er rigtig glad for
det. Det er vigtigt for mig at vaere
pa arbejde. Jeg duer ikke til at ga
hjemme 24/7, det er jeg alt
for rastlgs til”.

capomradet kaldet en ‘nggleperson’?!. Flere dgvblinde
foretraekker at veere tilknyttet en jobkonsulent med
viden indenfor handicapomradet, da det giver dem en
stgrre tryghed og oplevelse af at blive forstaet. Der er
typisk meget lidt viden om dgvblindhed blandt jobkon-
sulenterne. Det er derfor ikke sikkert, at den dgvblinde
far den optimale hjselp som jobsggende dgvblind.

En dgvblind forteeller: ‘Jeg er en ret unik sag for min
jobkonsulent og for kommunen generelt. Et scertilfcelde.
Jeg giver dem lidt panik derovre”. Nogle af de dgvblin-
de, der er tilknyttet en dgvblindekonsulent, har fundet
en tryghed i at have dgvblindekonsulenten med som
bisidder til mgde med deres jobcenter, hvor dgvblinde-
konsulenten kan videregive faglig viden om dgvblind-
hed og minde jobkonsulenten om muligheden for, at
den dgvblinde kan blive afklaret til et fleksjob.

Nar man er tilknyttet et jobcenter, kreever det, at man
lgbende sgger jobs, holder gje med jobopslag, udfylder
en joblog og skriver ansggninger. Det kraever en del
skrivearbejde og tekniske feerdigheder. Mange dgvblin-
de oplever, at jobcentrenes hjemmesider er sveere at
navigere rundt i som dgvblind, og at skeermlaesnings-
programmer, der ellers kan hjeelpe med at laese tekster
hejt, ofte kommer til kort pa grund af grafik og lignende.
Flere dgvblinde efterspgrger mere hjaelp til jobsgg-
ningen, enten i form af en mentor eller en personlig
assistent. En ung forteeller: “Du kan fd hjcelp, ndr du er
under uddannelse og i job. Men ndr du er jobsagen-
de, er der ingen hjcelp. Ingen sekretcerbistand eller
hjaelpemidler, du kan soge. Der mangler en bro mellem
uddannelsen og arbejdsmarkedet”.

18] SFI2007: Vil De gerne have et arbejde? En undersggelse af arbejdsmotivation og fleksibilitet hos arbejdsmarkedsparate ledige.

19] VIVE 2023: Levevilkar blandt mennesker med handicap (vive.dk)

20] DH 2023: Danskernes syn pd mennesker med handicap anno 2023 | Danske Handicaporganisationer
21] Videnscenter om Handicap. SURVEY: Vidensbehov for naglepersonerne pd handicapomrddet i jobcentrene: Typisk er der ansat 1-2
naglepersoner per jobcenter til at formidle handicapkompenserende ordninger for borgere, kolleger og virksomheder.
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Desuden kan man blive mgdt med fordomme og knap
sa optimistiske statistikker. Den samme unge fortaeller:

“Jeg havde min dovblindekonsulent med ind til et mgde
med en jobkonsulent, og det var ikke ligefrem det
mest optimistiske made: ‘De fleste af vores brugere

far mdske en uddannelse, men holder ikke sd lcenge i
jobbet bagetfter, skifter mdske spor og ender med at fd
fortidspension til sidst. Jeg fik det ikke at vide sd hdrdt,
men det var det overordnede. Jeg kan og vil gerne
arbejde, men der er ikke mange, der vil give mig loy,
dels fordi jeg ikke har en uddannelse, og dels fordi de
fleste gerne vil have, at jeg arbejder fuld tid. Jeg skal
ikke meget over 20 timer”.

Nogle dgvblinde kommer i et afklaringsforlgb for at fa et
fleksjob. Gennem en praktikperiode afklares det, hvad
den dgvblinde har mulighed for at arbejde med, hvor
mange timer man kan arbejde, og hvordan arbejds-
forholdene skal veere, s& man bedst muligt kan veere

i arbejde, men vejen til fleksjobbet kan i sig selv veere
kreevende, som en ung dgvblind forteeller: ‘Jeg stdr i

en situation, hvor jeg skal afklares til fleksjob, men for
at kunne det, skal jeg have en praktikplads, og det kan
jeg ikke finde. Sd jeg stdr i et limbo”.

Som degvblind har man specifikke udfordringer og
behov i forhold til rdédgivning, som kan vaere svaere for
kommunen at leve op til: “Da jeg var ledig, fik jeg spar-
ring om uddannelse i kommunen, men det er sveert, for
Jjeg er altid den eneste dove. Det kunne vcere rart, at
der var andre med samme udfordringer og behov. Jeg
ved godt, at alle er forskellige, men det kan vaere svaert
at veere den eneste”. Som citatet antyder, er jobsggning
og uddannelse virkelig komplekst, og der er et stort be-
hov for, at dgvblinde bliver mgdt af nogen, der kan vise
vejen, som 0gsa tror pa, at det er muligt at fa en plads
pa arbejdsmarkedet.

Hjeelp pa arbejdet

‘Jeg ved, at det er et spegrgsmdl om tid, for jeg en dag
skal i en fleksjobordning. Det kommer til at ske, hvis jeg
ikke skal gd ned med flaget”.

Der er forskellige muligheder for at fa hjeelp som dgv-
blind pa arbejdsmarkedet. Fgrst og fremmest kan man
sgge om syns- og hgretekniske hjeelpemidler gennem
sit kommunikationscenter. Andre far ogsa bevilget
karselsordning til/fra arbejde, da transporten kan veere
meget opslidende. Det kan vaere et led i at fastholde
devblinde pa arbejdsmarkedet. Derudover kan man
lave saerlige aftaler med sin arbejdsplads om eksempel-
vis hjemmearbejdsdage og fleksible arbejdstider. Ifglge

en rapport fra VIVE arbejder personer med handicap
feerre timer end personer uden handicap, bl.a. fordi
mange er i fleksjob?2. Ligeledes ses tendensen blandt
devblinde. Mens nogle dgvblinde arbejder fuld tid pa
ordinaere vilkar, arbejder mange dgvblinde pa deltid
gennem fleksjob eller Igntilskud, og netop disse ordnin-
ger opleves som veerdifulde i forhold til at sikre en god
rehabilitering af dgvblinde.

Det er meget varieret, hvor stor forstdelse og fleksibi-
litet dgvblinde mgder pa deres arbejdsplads, men det
kan have afggrende betydning for, om de fortsaetter

i arbejdet. Det kan ogsa veere sagsbehandlingen,

der forsinker stgtten pa arbejdspladsen. En dgvblind
tegnsprogsbruger oplevede at matte vente i 3 mane-
der for at fa bevilget tegnsprogstolk til arbejdet. Det
bet@d, at han de forste 3 maneder matte kommunikere
via gestik. Den dgvblinde forteeller: “Kommunen ved
intet om dovblindhed. Man skal sege om tingene i god
tid, helst for man har brug for det. Og man skal vcere
meget tydelig omkring, hvad man har brug for og ret
til. Det er lidt skart, ndr der er en lov, der tilkendegiver,
hvad jeg har ret til som handicappet i beskceftigelse”.
Den dgvblinde oplevede at matte skrive frem og tilbage
med kommunen mange gange, fgr tolkningen til sidst
blev godkendt.

Flere dgvblinde er stoppet i deres arbejde som fglge af
dgvblindheden. En dgvblind stoppede, fordi han ikke
fik den hjeelp, han havde brug for af sin kommune, og
fordi han ikke ville veere en gkonomisk belastning for
sin arbejdsplads: “Jeg havde brug for ekstra lys pd mit
arbejde, og ansggte om det ved kommunen, men fik at
vide at jeg selv mdtte anskaffe det. Eller ogsG mdtte ar-
bejdspladsen betale det, jeg havde brug for. Jeg synes
i forvejen, at de tog mange hensyn til mig, og havde
ikke lyst til at vaere en gkonomisk belastning for dem.
Sd da jeg fik afslag pd ansggningen, sagde jeg op, for
arbejdet kunne ikke lade sig gore”.

Nogle oplever ogsa, at de ikke har faet tilstraekkelig
radgivning omkring muligheder for stgtte pa deres
arbejde. For eksempel savner flere at fa mere radgiv-
ning i forhold til at fa en personlig assistent pa arbejdet.
| trdd med dette viser en rapport fra VIVE, at kun 1 ud
af 4 personer med handicap kender til muligheden for
at fa personlig assistance pa jobbet, mens 4 ud af 5
kender til fleksjobordningen 23, Mere information om
muligheder for stgtte pa jobbet kan maske fastholde
devblinde i leengere tid pa arbejdsmarkedet til gavn for
bade samfundet, men ogsa den enkelte dgvblinde, som
herigennem bliver en del af et arbejdsfeellesskab.

22] VIVE 2023: Levevilkdr blandt mennesker med handicap (vive.dk)
23] SFI 2017: Handicap, beskceftigelse og uddannelse i 2016 (vive.dk)
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Fartidspension - tryghed eller stop-boks?

“Jeg har en
hvilende fartidspension
med mig, fordi jeg er pd den
gamle invaliditetsydelse, og det
giver mig en rigtig stor tryghed, at
jeg kan ga pa fortidspension,
hvis jeg en dag ikke kan
arbejde lsengere”
- dovblind i fleksjob

“Fortidspension
bar vaere absolut sidste ud-
vej. Hvis man prgver alt det, der
er muligt forst, kan det veere der, man
ender, men jeg synes, der er mange mu-
ligheder. Det er aergerligt, at man bliver
nodt til at treekke sig fra nogle ting, fordi
man ikke far den ngdvendige hjselp”
- Ung dovblind med
deltidsarbejde

Mens det for nogle kan opleves som det rette valg at fa
en fgrtidspension, kan det veere et totalt nederlag eller
en absolut sidste udvej for andre. Nogle dgvblinde far
bevilget fgrtidspension hurtigt, mens andre keemper

i flere ar for at fa det. For nogle er det en lettelse at

fa, for andre en skuffelse. For de flestes vedkommen-
de medfgrer en bevilling af fgrtidspension blandede

ﬁ Mellem to stole - DgvBlinde Danmark

“Da jeg fik bevilget
fortidspension, var det en
okonomisk sikkerhed. Jeg blev
aldrig tilbudt fleksjob. Det kunne jeg

egentlig godt teenke mig i dag”
- yngre fortidspensionist

“Jeg har lige veeret
i jobcentret, hvor de spurgte,
om jeg ville have en fortidspension.
Jeg er jo ikke s& gammel, sa det gjorde

lidt ondt, men jeg prover stadig at se, om
jeg ikke kan finde et eller andet arbej-
de, der kan passe til mig, men hvis det
fortsaetter med at vaere sa sveert, ja sa
bliver jeg jo nok fartidspensionist”
- jobsggende dovblind

“Jeg er lidt modstan-
der af, at man gar pa kontant-
hjeelp og fartidspension i en ung alder.
Jeg foler, nér jeg ser pa andre unge men-
nesker, at de har nogle dromme og onsker,
men der er noget, der standser dem. De bliver
placeret i en stop-boks [fartidspension]. Jeg
synes det er aergerligt at se, for der er s§ mange
muligheder. Jeg tror godt, man kan blive ved
pé arbejdsmarkedet med en hjselpende
hand og maske et fleksjob”
- dovblind i fleksjob

folelser, herunder bade skuffelse og lettelse. Skuffelse
fordi man ikke fgler sig tilstraekkeligt hjulpet til at blive
pa arbejdsmarkedet, og lettelse fordi man nu far en fast
ydelse og ikke laengere skal keempe og vaere afhaengig
af at passe ind i et jobsggningssystem eller et arbejds-
marked, der ikke tager nok hgjde for dgvblindhed. En
dgvblind pa fgrtidspension fortaeller:



“De kan dbenbart ikke finde et job til mig. Jobcentret
har kontaktet over 50 virksomheder. De kan ikke finde
nogen, der vil have mig, og det er ikke, fordi jeg ikke
vil arbejde. Men ndr det nu ikke kan veere anderledes,
slipper jeg da for alle de mader pd jobcentret. Jeg kan
godt blive lidt gal i skralden, ndr jeg herer, at der er
mangel pd arbejdskraft. Det skal de ikke sige, ndr de
ikke vil have handicappede pd arbejdsmarkedet”.

Den dgvblinde oplever frustration over at have ly-
sten og evnerne til at arbejde, men at blive mgdt af et
presset, ufleksibelt arbejdsmarked, der ikke finder det
attraktivt at ansaette folk med handicap 24.

Tidligere skulle dgvblinde ikke igennem samme ar-
bejdsprgvning som i dag. En aeldre kvinde forteeller, at
fortidspensionen for mange ar siden blev givet til hende
naermest automatisk, da hun fik diagnosen dgvblind:
“Kommunen sg@gte fortidspension til mig fra starten.
Som blind dengang skulle man ikke i afprevning og alt
muligt, der reg man bare meget hurtigt pd pension, hvis
man gnskede det. Det havde jeg det fint med, for mit liv
var i kaos. Jeg kunne slet ikke overskue, at jeg skulle
kunne varetage et arbejde”.

Der er ogsa eksempler pa unge i dag, der har faet
fgrtidspension forholdsvist hurtigt. En ung dgvblind
forteeller, at hun fik fgrtidspension som 18-arig: ‘Jeg
vidste ikke, hvad fremtidsmulighederne var, og om jeg
havde mulighed for at fd et job. Jeg skulle have en
indtaegt for at overleve”. Den unge kunne ikke varetage
et fuldtidsjob og var bekymret for sin fremtid. Derfor var
det en tryghed og en lettelse for hende at fa bevilget
fortidspension, og at processen gik sa hurtigt. Men det
er sjeeldent en nem eller hurtig beslutning at tage. For
det kan veere sveert at vide, hvad man giver afkald p3,
og hvad der er i vente.

Uanset om man far tilkendt fgrtidspension eller ej, er
der en generel holdning blandt dgvblinde om, at man
har brug for at leve et aktivt og meningsfuldt liv, som
eventuelt opnas ved frivilligt arbejde, hvor man maske
kan modtage et manedligt symbolsk honorar eller i ord-
ninger som job med Igntilskud for fgrtidspensionister
(tidligere kaldet et ‘skanejob’) eller beskyttet beskaefti-
gelse. Her arbejder den dgvblinde nogle timer om ugen
som eksempelvis bgrstebinder gennem Blindes Arbej-
de, telefonist eller butiksassistent. En ung fgrtidspensi-
onist forteeller om sit arbejde i beskyttet beskaeftigelse:
“Man fgler, at man er en del af samfundet, og at man er
med til at tilfaje noget godt, noget folk kan bruge”. En
anden dgvblind forteeller: ‘Jeg var ved at gd helt ned i
meget for nogle dr siden, hvor jeg tog fat i kommunen,

og de fortalte mig om beskyttet beskaeftigelse. Det har
jeg veeret i nu i mange dr, og det har veeret godt”. Uan-
set om man er pa fertidspension eller e, har man altsa
brug for at leve et aktivt liv som dgvblind. Det geselder
0gsa, ndr man rammer pensionsalderen.

4.5 Pension og alderdom

Sterstedelen af dgvblinde i Danmark er over 70 ar. Det
haenger sammen med, at det nedsatte syn og hgrelse
for mange gradvist forringes med alderen. Derfor er ho-
vedparten af dgvblinde pensionister, og ligesom yngre
devblinde har de ogsa behov for at leve et liv med me-
ningsfulde aktiviteter, feellesskaber og en tryghed om-
kring, at man kan fa den hjeaelp og stette, der er behov
for som dgvblind. £Zldre dgvblinde oplever generelt de
samme udfordringer som yngre dgvblinde i mgdet med
det kommunale system, f.eks. manglende viden om
dgvblindhed, lange ventetider og manglende koordine-
ring og service i forhold til det dobbelte sansetab, men
herudover knytter der sig nogle saerlige udfordringer til
det at vaere aeldre og dgvblind, som belyses her.

Nar alderen stiger, indtraeder en ny livsfase, hvor det
ikke lsengere er givet, at man kan blive boende i sin
bolig pga. et skrantende helbred, ligesom frygten for at
miste en partner ogsa bliver mere aktuel. En dgvblind
forteeller: "Det der virkelig kan bekymre mig er, hvis
min mand gdr bort fgr mig. SA er der virkelig meget,
der skal gores anderledes, for han har jo overtaget en
del ting og er en stor del af grunden til, at jeg ikke har
brugt hjcelpen fra kommunen sG meget. Han laver mad,
gor rent, kerer mig frem og tilbage, ndr jeg skal ud”.
Som kvinden forteeller, er tabet af en segtefaelle saerligt
angstfuldt for hende som dgvblind, fordi hun i hgj grad
er afhaengig af sin segtefeelles hjeelp, for at hverdagen
kan haenge sammen.

Netop hjeelpen og stetten fra paregrende spiller en vigtig
rolle i dgvblindes rehabilitering, og det kan veere sveert
at male p4, hvor mange opgaver pargrende egentlig
udfylder, som ellers havde veeret en kommunal opgave.
Dog oplever mange dgvblinde et behov for at adskil-

le hjeelpeopgaverne, sa der stadig er en balance og
ligeveegt i privatlivet, og s& man bevarer muligheden for
selvsteendighed og personlig frihed ved f.eks. at fa en
kontaktperson, som kan treede til, nar det giver mening.

| takt med at alderen stiger, oplever flere dgvblinde,
at helbredet begynder at skrante, og man begynder
at have et gget behov for pleje. Maske stifter man
bekendtskab med den kommunale hjemmepleje samt

24] Dansk Handicap Forbund 2018: Fjern Barriererne: En undersagelse af barrierer for inklusion af mennesker med

bevaegelseshandicap pd arbejdsmarkedet.
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sundhedsveesenet. Her maerkes det tydeligt, at der
hverken er den forngdne viden eller tid til at sikre, at
den dgvblinde er tryg og velinformeret omkring den be-
handling eller pleje, der finder sted. Flere naevner, hvor
utrygt det fgles, ndr hjemmeplejen kommer og vandrer
direkte ind i stuen uden at hilse ordentligt eller fortael-
le, hvad der skal ske. Som dgvblind har man ikke en
chance for at felge med, som denne aldre dgvblinde
forteeller: “Hjemmeplejen dukker lige pludselig op i min
stue. Jeg hgrer dem ikke komme ind, og sd gdr de bare
i gang med det, de skal. Ofte aner de ikke, at jeg er
dovblind, for der er sd stor udskiftning blandt dem. Jeg
vil ikke belaste dem med alle mine “Hvad sagde du?”
og “Kan du gentage?’, for jeg ved, at de har travit. Men
for mig fales det utrygt, at jeg nogle gange ikke ved,
hvilken medicin jeg fdr, eller hvorndr der stér nogen i
min stue”.

Udskiftning i personalet i hjemmeplejen medfgrer, at
informationen om at en borger er dgvblind, og hvad det
indebaerer af hensyn, let kan ga tabt eller glemmes i et
hurtigt arbejdstempo. Som naevnt tidligere ndr mange
dagvblinde til et punkt, hvor de er treette af at skulle
forklare sig og keempe for, at der bliver taget de ngd-
vendige hensyn, og derfor ender mange med stiltiende
at leve med den utryghed og uveerdige fglelse det
giver, nar man ikke er inddraget i, hvem der besgger
ens hjem. Dette understreger igen den afhaengighed,
gruppen af dgvblinde har overfor hjeelpen og stgtten i
hverdagen.

En anden aeldre dgvblind oplever, at hendes krop er
fysisk udfordret af dgvblindheden, efter et langt liv som
devblind: Jeg har fdet bevilget vederlagsfri fysioterapi
36 gange om dret som forebyggelse mod migrcene,
fordi jeg spcender sG meget i skulder og nakke. Det
opstdr helt klart pga. min devblindhed, dels fordi jeg
koncentrerer mig sG meget om at hgre, men ogsd fordi
jeg har en ekstremt ddrlig balance. Jeg kan godt gd
med min mobilitystok, men jeg gdr sjceldent uden den
eller ledsager, fordi min balance er sG ddrlig”. Nar man
har levet mange ar som dgvblind, kan det ofte meerkes
i kroppen, bl.a. som spaendinger eller migraener, og her
er det i seerlig grad vigtigt, at der findes gode rehabili-
teringstilbud til, s& smerter ikke skal veere en fast del af
hverdagen, nar man i forvejen lever med et sé indgri-
bende handicap som dgvblindhed.

Nar der skaeres i hjeelpen

Fordi dgvblinde er sa afheengige af hjeelp og stotte i
hverdagen, oplever mange ogsa en bekymring, nar

de gang pa gang ma konstatere, at kommunale tilbud
skeeres og forringes som et led i besparelser. En aeldre
devblind med et aktivt fritidsliv forteeller: "Jeg kan godt
nogle gange tcenke, hold da op, hvor har jeg mange dr
tilbage. Og hvor kan det bare blive nogle triste dr, hvis
jeg ikke fdr den stotte, jeg har behov for. Jeg har brug
for at have nogle timer, som jeg kan bruge, som jeg sy-
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nes. Det er utrygt, hvis man hele tiden skal leve med en
risiko for, at hjcelpen bliver taget fra én”. Den dgvblin-
des udsagn bakkes op af en anden pensionist: “Hjcelp
til rengering og madlavning bliver skdret meget ned, og
det bekymrer mig. Skal jeg sd pa plejehjem, ndr synet
bliver ddrligere? Det er nodvendigt at taenke fremad og
teenke over, hvad man vil gore”.

Det at der saettes en ramme for, hvor mange timers
hjeelp, man kan fa ugentligt, f.eks. via kontaktpersonord-
ningen, kan opleves som meget rigidt, og udregningen
af timetallet er ikke altid i overensstemmelse med det
antal timer, der faktisk er behov for hos den dgvblinde.
En dgvblind med et aktivt fritids- og foreningsliv forteel-
ler:

“Jeg har 11 timer og 5 min. kontaktpersontimer om
ugen. Det har jeg fordi min sagsbehandler har be-
regnet mine timer efter Rockwoolfondens rapport om
Danskernes Tid. Jeg bruger dbenbart mellem 1% og
2 timer om ugen pd aktiv fritid, og s& skal jeg jo heller
ikke have mere end det. Jeg fik en opgerelse tilsendt
pd 13 sider, som var fuldstaendig umulig at laese”.

At kunne bo i sit eget hjem s& leenge som muligt er
noget, de fleste dgvblinde pensionister veegter saer-

ligt hgijt, fordi kommunen ofte skaerer ned i antallet af
kontaktpersontimer, ndr man kommer pa plejehjem. Det
sker ud fra begrundelsen om, at plejehjemspersonalet
nu varetager opgaver i forbindelse med gature, brev-
og avislaesning samt indkgb. Problemet er, at virkelighe-
den sjeeldent ser sddan ud, at plejehjemspersonale har
tid til den slags opgaver, hvorfor dgvblinde i saerlig grad
er sarbare overfor ensomhed og isolation, ndr de kom-
mer pa plejehjem. En dgvblind beskriver, hvordan det
star til hos hendes dgvblinde ven, der bor pa plejehjem:
“Han er flyttet pd plejehjem og er faldet meget af pd
den pd det seneste. Han er blevet sat ned i kontaktper-
sontimer og er ked af, at de ikke tager hensyn til hans
dgovblindhed. Hans dgvblindekonsulent og synskonsu-
lent har forsegt at fd plejehjemmet i tale”. Det faktum,
at der skeeres i kontaktpersontimer, nar devblinde
borgere flytter pa plejehjem, er en darlig kombination af
manglende viden om dgvblindhed og manglende kom-
munikation med dgvblinde, som findes pa plejehjemme-
ne, og det betyder, at dgvblinde, der bor pa plejehjem,
har store udfordringer i forhold til rehabilitering til en
hverdag og et socialt liv, der kan sidestilles med det
aktivitetsniveau, de gnsker.

Det bliver altsa ikke mindre vigtigt at have en kontakt-
person, ndr man pensioneres, tvaertimod. Pensionister
er i seerlig risiko for at blive ensomme, hvis ikke de far
hjaelp til at leve et aktivt liv gennem en kontaktperson.
En dgvblind pensionist beskriver, at kommunen holder
gje med, hvordan kontaktpersontimerne bruges: "Jeg
har oplevet at skulle redeggre time for time for, hvordan
kontaktpersontimerne blev brugt. Kommunen havde



scerskilt bevilget timer til gymnastiktimer, gdtur og friser,
og hvis gymnastiktimen blev aflyst, mente kommunen,
at den specifikke time var mistet. SG hvis timerne ikke
blev brugt i en uge, var de tabt”. Hvis gymnastiktimen
aflyses, kan det vaere muligheden for at komme ud ad
dgren og veere aktiv, der ryger. Og der er som tidlige-

re naevnt eksempler pa, at kommunen tjekker op pa,

at kontaktpersontimerne bruges korrekt. En dgvblind
pensionist forteeller: "Jeg havde behov for noget fysisk
traening og fik bevilget det. Sagsbehandleren ringede
efterfglgende til traeningsstedet og spurgte, om jeg
rent faktisk gik der. Det var strengt”. Det er sdledes en
tilbagevendende problematik, at dgvblinde pensionister
oplever at matte keempe for at bevare den hverdag og
det aktivitetsniveau, de gnsker. Det er en udfordring i
forhold til at sikre en god rehabiliteringsproces, ogsa for
aeldre.

Dgvblind i et digitalt samfund

Danmark er et af de mest digitaliserede samfund i
verden 25, og en stor del af kontakt med myndigheder
foregar i dag gennem digital post og MitID. Man kan
0gsa ofte sege om hjeelpemidler digitalt via kommu-
nens hjemmeside. Det kan vaere smart for de yngre
generationer, men skaber seerligt en raekke udfordrin-
ger for den aeldre generation, som ikke er vokset op
med mobiltelefoner, computere og internet. Nar man
ovenikgbet er dgvblind og har behov for IT-hjeelpemid-
ler eller seerlige indstillinger pa telefonen, er den frie,
lige adgang og kontakt med myndighederne udfordret.
En dgvblind pensionist forteeller: "Jeg kunne godt have
brug for, at man opgraderede undervisningen i com-
puter og telefon. Her bliver man hurtigt hcegtet af, og i
dag kan man naermest ikke gore noget, uden at kunne
betjene en smartphone. Det betyder meget for mig, at
jeg kan bruge en computer. Det er en livliine for mig”.
Har man ikke erfaring i at bruge digitale platforme og
digitalt udstyr, kan man altsa let blive haegtet af som
pensioneret dgvblind. Manglende kendskab og adgang
til digital post og digital kommunikation kan ogsa bety-
de, at dgvblinde pensionister i hgjere grad end andre
bliver afskaret fra viden om tilbud til dgvblinde.

4.6 Psykologisk og social rehabilitering

Hjaelpen skal folge med erkendelsen

Fagfolk pa degvblindeomradet har fokus pa den prak-
tiske rehabilitering, men psykologisk rehabilitering er
lige sa vigtig, da vejen til trivsel og inklusion i samfundet
ogsa sker gennem erkendelse af handicappet. Alligevel
mangler en del dgvblinde mere hjaelp i processen med
at erkende og acceptere dgvblindheden, som denne
aeldre dgvblinde ogsa forteeller:

“Dengang jeg fik at vide, at jeg ville blive blind, og jeg
vidste, at min hgrelse i forvejen var ddrlig, kunne jeg
godt have brugt noget psykologhjcelp. Jeg kunne ikke
forstd, at der var muligheder for mig, og at jeg ikke
bare mdtte opgive alt. Hvis man ikke forstdr sin egen
situation, ikke ved hvad der foregdr og heller ikke mo-
der forstdelse fra ens omgivelser, kan det vaere yderst
sveert at tage den hvide stok i hdnden. Psykologhjcelp
eller stgtte til erkendelsen af dgvblindheden er en
hjcelp helt pd hgjde med andre hjcelpemidler”.

Flere dgvblinde naevner, at de er blevet tilbudt prak-
tisk hjeelp, som de har afvist, fordi de ikke mentalt har
kunnet rumme at modtage hjeelpen. En ung forteeller:
“Det var lidt som at snakke om, hvilken kiste man skulle
ligge i, nér man skulle dg — ret absurd”. Den unge
fremhaever, at hjeelpen til dgvblinde ofte er i form af
noget materielt: lys, briller eller en stok. Men det hun
havde brug for var psykologisk rddgivning til at erken-
de og acceptere sin dgvblindhed. Det kraever nem-

lig, ifglge den unge, erkendelse at tage imod fysiske
hjeelpemidler: “Hjcelpen var meget lgsningsorienteret.
Du har et problem, hvordan kan vi afhjcelpe det med et
hjcelpemiddel. Psyken skal med. Det var en misforstdet
hjaelperelation, som jeg er blevet bedre til at italescette
som voksen. Ingen sygdomserkendelse, ingen hjcelpe-
midler”.

Den unge manglede psykologhjeelp til sin sygdomser-
kendelse og handtering af den sorg, der fglger med at
miste synet og hgrelsen. Seerligt som ung kan det veere
sveert at fa stillet diagnosen. Den unge forteeller: “Det
er meget indgribende at fa en diagnose, det bliver en
del af mig og yderligere krudt til ‘hvem er jeg’ fasen”.
Den unge betalte senere hen selv for psykologhjeelp og
oplevede, at hun tilegnede sig mentale mestringsstra-
tegier til at handtere og acceptere fglelserne forbundet
med dgvblindheden.

25] Justitia 2022: Retssikkerhed for digitalt udsatte borgere.
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Professionel hjzelp til at handtere folelser

“Hver eneste
gang du far at vide, at nu

har du mistet mere af dit syn
eller hgrelse, er det en sorgproces,
du skal igennem. Det er som at
miste et familiemedlem. Den er
der knivskarpt, hver gang skal
du igennem det samme
mentalt”.

“Det var sveert at
stoppe p& arbejde. Et er
at man mister synet og hg-
relsen. Noget andet er, at man
mister sin arbejdsidentitet”.

At fa en diagnose som dgvblind kan medfgre sveere
fglelser som vrede, uretfeerdighed, angst og sorg. Man
har mistet et vigtigt led i ens kommunikation og made
at veere i verden pa. Man skal tilegne sig nye strategi-
er, nye vaner, ny livsstil og nye veje til kommunikation.
Nogle ma stoppe deres arbejde eller fritidsinteresser og
bliver bade inaktive og isolerede. At fa diagnosen kan
pa samme tid veere en lettelse, fordi man far afklaring
pa, hvorfor man har veeret pa overarbejde. Mange
naevner, at det har haft en betydning for dem at tale
med en dgvblindekonsulent, som kan forklare én, hvad
dgvblindheden indebaeerer.

Nogle dgvblinde har et behov for at deltage i et grup-
peterapi-forlgb med andre dgvblinde, andre vil gerne
tale med en psykolog eller anden professionel, der har
viden om dgvblindhed. Behovet kan variere i forhold til,
hvor den dgvblinde er i livet og i sin erkendelsesproces.
Men alle dgvblinde vi har talt med mener, at der bgr
vaere mulighed for at fa gratis professionel hjeelp til at
handtere de fglelser, dgvblindheden medfarer. Flertallet
ser en fordel i, at psykologen har ekspertise i dgvblind-
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“Jeg syntes
ikke, jeg var noget
veerd mere. Det var
virkelig sveert at slippe
mit arbejde”.

“Det tog halvandet
ar, for jeg kom op til overfla-
den igen. Det er ufatteligt klaustro-
fobisk for mig, at jeg gradvist bliver
lukket mere og mere inde i min krop. Det
er stadig sorgfyldt for mig at opleve arsti-
derne skifte og blive konfronteret med,
at jeg sidste ar kunne se julepynten
mere, eller at jeg kunne hore
fuglene bedre sidste ar”.

“Det er en sorg,
man skal have lov til at
arbejde med. Ogsa for os som
foreeldre. Samtidig skal vi tage os
af vores barn og de andre bgrn
0gsa, som ikke var s gamle
pa det tidspunkt”.

hed. En psykolog med saerlig viden om dgvblindhed
kan lytte til de sveere fglelser, drage erfaringer fra andre
og forteelle, at man ikke er alene, samt give nogle
mestringsstrategier og veerktgjer til at lsere at acceptere
og leve med sin dgvblindhed og forebygge depression,
stress og angst.

En devblind har selv haft sessioner med en psykotera-
peut med ekspertise i dgvblindhed og oplever en helt
anden forstdelse ved at tale med en fagperson, der
bade har viden om dgvblindhed og erfaring med at tale
med andre dgvblinde i samme situation. Han forteeller:
“Det har vaeret bekrceftende, at det ikke bare er noget,
jeg foler. Det er ogsd noget, andre foler. Jeg kunne
tage det stille og roligt, fordi psykoterapeuten vidste
noget om dgvblindhed i forvejen, og fordi der var tid til
at pakke ud. Jeg skulle ikke starte et nyt forlob om en
mdned med en ny psykolog og forfra igen og igen”. Fle-
re naevner, at de korte gratis forlgb pa nogle fa sessio-
ner med en psykolog ikke har veeret tilstraekkelige for
dem, men at det vil kreeve et laengere forlgb at arbejde
med fglelserne omkring dgvblindheden.



Ogsa den teette familie omkring dgvblinde kan opleve
behov for professionel hjeelp. En forselder til en dgv-
blind forteeller om den forste tid med sit barn: “Der er
0gsd en sorg forbundet med det barn, fordi det ikke er,
som man forventede. Der er sG mange folelser pd spil,
og selv om det bliver bedre med tiden, er falelserne der
stadigvaek”. Det var et chok og en sorg for foreeldrene
at opdage deres barns dgvblindhed. De blev tilknyttet
nogle familiepsykoterapeuter og havde mulighed for
at ringe til dem: “Det var rigtig dejligt og gav noget ro

i forhold til, hvor skulle jeg ringe hen, hvis jeg virkelig
folte, det var sveert”.

En ung devblind er sa pavirket af sin usikre situation
som dgvblind, at hun er gdet ned med stress og er
langtidssygemeldt. Hendes foreelder forteeller: “Jeg har
faet henvisning til almindelig psykologhjcelp via min
egen lcege, men det er jo bare en ganske almindelig
all around psykolog. Det har ikke hjulpet en pind. Der
mangler virkelig psykologhjcelp til de er barn, unge
mennesker og forceldre som stdr med de her ting, hvor
man gang pd gang er ved at greede gjnene ud af ho-
vedet, fordi man ikke ved, hvordan man skal hjcelpe sit
barn, sit unge menneske og selv skal hdndtere de her
folelser og spergsmdl. Ndr vi har et barn med devblind-
hed, er hjcelpen begrcenset”.

Som det ser ud i dag, er der desvaerre ikke mange, der
tilbyder gratis psykologhjeelp til dgvblinde og deres
familier, og der er intet fast leengerevarende tilbud.

Sociale feellesskaber og et aktivt liv er helende

Som dgvblind er man hurtigt udfordret socialt, da man
kan have sveert ved at hgre og afkode andre menne-
skers mimik, samtaler, ironi og sociale aktiviteter. Det
kan resultere i, at man traekker sig fra sociale sammen-
haenge. Derfor er det af stor betydning for dgvblinde
at omgas med ligestillede, hvor man kan spejle sig i
hinandens situation, og hvor der er gensidig forstaelse
og tédlmodighed.

Foreninger og sociale netveerk er ofte en vaesentlig kil-
de til viden om, hvad der findes af hjeelp og muligheder.
Bade i forhold til at fa dgvblindefaglig rddgivning, men
seerligt for at indga i feellesskaber med ligestillede og
have en platform for erfaringsudveksling og personligt
engagement. Det opleves for mange som en helen-

de proces og et vigtigt led i erkendelsesprocessen at
mede ligestillede. Derfor er foreninger ogsa afggrende
for dgvblindes trivsel. En dgvblind forteeller om at blive
en del af DgvBlinde Danmark: “Det er det bedste, der er
sket for mig. Pludselig blev begge handicap forstaet”.

Nar man taler om rehabilitering, kommer man ikke
udenom at tale om et meningsfuldt og aktivt fritidsliv.
Flere undersggelser viser, at det er vigtigt for alle men-
nesker at veere aktive og have mulighed for at dyrke
sine fritidsinteresser?%. Dette gaelder ogsa for dgvblin-
de. En dgvblind forteeller: Jeg prover at fylde min dag
ud med ting, for hvis jeg ikke har noget at gd ud til,
bliver jeg tosset af at sidde i min lejlighed hele dagen”.
Fritidsinteresserne er sa givende og styrker den enkelte
pa flere planer, men det er vigtigt at understrege, at
ingen af aktiviteterne kan forega uden kompenserende
hjeelpemidler, kontaktperson eller anden stgtte eller
seerlige hensyn. Ifglge en rapport fra VIVE deltager
feerre personer med handicap i sociale og kulturelle
arrangementer samt frivilligt arbejde end personer uden
handicap?’. Personer med handicap har ogsa gene-
relt en lavere livskvalitet end personer uden handicap
(ibid.). Vi ser, at denne tendens vendes, nar dgvblinde
kan bruge deres kontaktperson til at deltage i sociale
og kulturelle arrangementer, frivilligt arbejde, forenings-
liv og lignende.

Dgvblinde klarer sig oftest bedst i vante omgivelser.
Derfor kan det vaere angstprovokerende for mange
dgvblinde at rejse. De fleste er tryggest ved at rejse
med en kontaktperson, der kan fglge en undervejs.
Med en kontaktperson pa rejsen undgar den dgv-
blinde samtidig en oplevelse af at veere til besvaer for
venner og familie, da de ikke er afhaengige af deres
hjeelp for at komme rundt. Flere dgvblinde har oplevet
at fa deekket udgifterne til kontaktpersonens flybillet,
kost og logi de fgrste 14 dage af ferien, man skal dog
ansgge om kontaktperson til rejsen i god tid for at fa
det bevilget. Derudover varierer arbejdsforholdene for
en kontaktperson fra kommune til kommune, og det
pavirker mulighederne pa rejsen. F.eks. kan det veere,
at kontaktpersonen max ma arbejde 10 timer pa en dag.
Det kan pa visse rejser veere sveert at imgdekomme for
den dgvblinde og kan betyde, at vedkommende undla-
der at rejse.

En dgvblind fgrtidspensionist oplevede, at hun ikke
kunne fa bevilget mobility-instruktion til at komme til sin
faste fritidsaktivitet, hvilket hun var dybt frustreret over:
“UJeg fik mobility-undervisning for at lcere at komme til
og fra arbejde hver dag. Men i forbindelse med min
fritidsaktivitet fik jeg afslag. Det er altsd ikke vigtigt

at have fritid”. Hun oplevede at blive nedprioriteret,
fordi hun ikke lsengere var pa arbejdsmarkedet og var
bekymret for at blive isoleret hjemme, nu hvor hun ikke
havde daglig kontakt med kolleger gennem et arbejde.

26] Videncenter om Handicap 2022: Deltagelse i fritidsaktiviteter for mennesker med handicap.

27] VIVE: Levevilkar blandt mennesker med handicap (vive.dk)
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Det er afggrende, at man bliver grebet som dgvblind,
ogsa nar man star udenfor arbejdsmarkedet. Alle bar
have mulighed for at deltage aktivt i samfundets sociale
og kulturelle liv. Kontaktperson og mobility-undervisning
kan vaere eksempler pa hjeelp, der opretholder et aktivt
liv og forebygger ensomhed, isolation og depression
blandt dgvblinde.

Delkonklusion

Flere dgvblinde oplever utryghed ved, at kommunen
skal bevilge hjeelpen, da de i mange tilfeelde mangler
viden om dgvblindhed. De oplever, at sagsbehandlerne
skifter ofte, og at de kontinuerligt ma forklare deres
devblindhed pa ny. Det kan vaere uigennemskueligt,
hvor de skal henvende sig for at fa den rette hjeelp.
Her anses bade specialradgiveren fra CFS (for bgrn)

og dgvblindekonsulenten fra CFD (for voksne) som en
vejviser og vidensbank, der giver dgvblinde tryghed og
mulighed for at spare pa deres ressourcer. De kan ogsa
hjeelpe med at informere andre, herunder kommunen,
om betydningen af det dobbelte sansetab. Kommuni-
kationscentrene yder kompetent hjselp, men med fokus
pa enten synet eller hgrelsen og ma derfor kombine-
res med specialiseret hjeelp fra CFS og CFD. Voksne
dgvblinde, der bor i kommuner uden samarbejdsaftale
med CFD, har ingen dgvblindekonsulent og risikerer

at mangle specialiseret rddgivning og information om
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tilbud til dgvblinde. Et af de vigtigste rehabiliteringstil-
bud til dgvblinde er kontaktpersonordningen, som giver
mange dgvblinde en oplevelse af frihed og selvsteen-
dighed.

Generelt er der mangel pa viden om dgvblindhed i in-
stitutioner, dgvblinde er i bergring med. Bade i skolerne
og pa uddannelserne er rammerne ofte ufleksible, hvor
der i nogle tilfeelde ikke tages hensyn til dgvblindheden.
Dog oplever flere, at der er flere muligheder for hjaelp
og et stgrre fokus pa handicap i dag, end der har veeret
tidligere, men der er stadig meget, der kan forbedres.
Ligeledes er der kommet flere muligheder for at fort-
saette i arbejdet, f.eks. gennem et fleksjob, men dgvblin-
de bliver mgdt af et ufleksibelt arbejdsmarked, der ikke
i tilstreekkelig grad rummer dgvblinde. Derfor kommer
nogle dgvblinde pa fertidspension i en tidlig alder.
Faelles for alle dgvblinde er, at de, ligesom alle andre,
gnsker at leve et aktivt og meningsfuldt liv.

En del dgvblinde oplever, at der er et stort fokus pa
praktisk rehabilitering, men et mindre fokus pa den
psykologiske rehabilitering, som de mener burde fylde
mere. Flere gnsker f.eks. at have mulighed for at tale
med en psykolog om de fglelser, der fglger med dgv-
blindheden, samt at fa hjeelp til at erkende og acceptere
sin diagnose.



5.1 Forskelle pa tilbud

“Der kan vcere forskel pd hvilke hjcelpemidler, der
bevilges i de forskellige kommuner. Det kan lgse de
samme problematikker, men der kan vcere forskel pd
de produkter, man kan fa”. - konsulent

“Antallet af kontaktpersontimer og kontaktpersoner, der
bevilges, athaenger af kommunens serviceniveau’.
- konsulent

Bade sagsbehandlere og konsulenter i CFD og pa
kommunikationscentrene oplever, at tilbud og hjeelp til
dgvblinde varierer landet over. Der er mange faktorer,
der kan pavirke tilbuddene til dgvblinde, herunder or-
ganiseringen af hjeelpen, kommunens serviceniveau og
gkonomi samt den enkelte fagpersons vurdering. Ifglge
en sagsbehandler kan bevilgerens uddannelses- og
erfaringsmaessige baggrund og viden om dgvblindhed
have betydning for, hvad de laegger vaegt pa i deres
vurdering, nar de skal tage stilling til, om de vil bevilge
eller give afslag pa ansggninger. Sagsbehandleren
forteeller: “En socialrddgiver vil lcegge veegt pd noget
andet end en ergoterapeut”.

Kommunerne laegger en standard for den hjeelp, de
yder borgere, som de kalder ‘kommunens serviceni-
veau’ og bevilger ud fra den standard. | behandlingen
af sager sigter kommunerne efter ‘bedst og billigst’

og skelner mellem, hvilke hjeelpemidler der er ‘nice to
have’ og ‘need to have’. Der bevilges hjselpemidler til
daglig brug, men ikke til hobbyer. Der kan derfor gives
afslag, hvis vaesentlighedskriteriet 28 ikke opfyldes, eller
fordi den teknologiske udvikling medfgrer, at nogle
varer omkategoriseres fra ‘hjeelpemidler’ til ‘almindeligt
indbo/forbrugsgoder’?°. Det kan veere ift. belysning,
hvor man i dag selv kan kgbe lamper, man kan skrue op
for. Flere kommuner giver ogsa afslag pa en diktafon
med argumentation om, at man kan bruge sin smartp-
hone. Men for dgvblinde kan det veere sveert at betje-
ne en smartphone som diktafon, da den har mange
forskellige funktioner og apps. Konsulenterne oplever,
at det er forskelligt hvor stor forstaelse, der er blandt
sagsbehandlerne, og hvor firkantede rammerne erien
kommune. Nogle gange ligger hjeelpemidlet i en grdzo-
ne, og sa kan det afheenge af den dgvblindes/konsulen-
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tens argumentation, kommunens serviceniveau og den
enkelte sagsbehandlers vurdering, om hjselpemidlet
bevilges eller ej. For eksempel vurderer nogle sagsbe-
handlere, at talende bageveegte er et hverdagsredskab,
mens andre vurderer, at bagning er en hobby. Nogle far
bevilget farvetestere, sa de kan sammensaette farver

ift. deres daglige paklsedning, strikketgj osv., mens
andre far afslag. Der kan veere konkrete retningslinjer
for, hvilke hjselpemidler der bevilges og ikke bevilges

i en kommune. Postnummeret, og hvem man mgder i
systemet, har altsa tydelig indvirkning pa, hvilken stgtte
og hjeelp man far som dgvblind. Nogle sagsbehandlere
gnsker derfor mere sparring med andre kommuner for
at kunne leegge et mere ensartet serviceniveau, da
dgvblindesager er relativt sjeeldne og komplekse. En
konsulent forteeller: “Hvis man pd landsplan lavede

det samme serviceniveau eller de samme standarder,
kunne det veere en fordel for alle parter. Men det er helt
oppe pd politisk niveau”.

Det kan veere afggrende for den hjaelp, man far, at
udrederen har tilstraekkelig viden om dgvblindhed. En
kommune, der ikke samarbejder med CFD, star i nogle
tilfeelde bade for at udrede og bevilge hjeelp til dgvblin-
de i kommunen. Her afhaenger den dgvblindes udred-
ning typisk af generalister, der arbejder indenfor mange
forskellige paragraffer, og som ikke har et seerligt kend-
skab til dgvblindhed. En socialrddgiver forteeller: “Ud fra
de oplysninger, vi indhenter, foretager vi en vurdering
af, om de kan betegnes som funktionelle dovblinde. Det
kan veere, de har ddrligt syn, nedsat herelse og bruger
hereapparater, men mdske kan de stadig kommunikere
over telefon, selv om der sidder flere til stede osv. SG

er de ikke funktionelt dovblinde”. | dette eksempel har
sagsbehandleren misforstdet, hvad det vil sige at veere
funktionelt dgvblind, da der er mange flere elemen-

ter, der spiller ind pa, om man er funktionel dgvblind,
end om man kan kommunikere over telefon med flere
mennesker tilstede. Det kan vaere sarbart, at udrednin-
gen foretages af en fagperson, der ikke har ekspertise
indenfor dgvblindhed. Hvis der foretages en fejlvurde-
ring, risikerer dgvblinde at fa afslag pa en kontaktperso-
nordning eller et tilstraekkeligt antal kontaktpersontimer,
pa trods af at veere berettiget til det. Det kan have stor
betydning for dgvblindes rehabilitering.

28] For at et hjcelpemiddel anses som vaesentligt, skal det bruges dagligt.

29] Danske Love: Serviceloven §113.
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Det er desveerre heller ikke alle kommuner, der prio-
riterer kontaktpersonomradet lige hgjt. Det kan bade
skyldes uvidenhed og et snaevert budget. En konsulent
forteeller:

“Vi afholder kursus med undervisning for kontaktper-
soner 4 gange drligt, men nogle af kommunerne har
sveert ved at se, at det skulle vaere ngdvendigt. Jeg
tror, det handler om gkonomi. Det er et meget skrabet
omrdde, og sd skal de afscette tid og penge til, at kon-

taktpersonerne kommer pd kursus. Og sd tror jeg gene-
relt, der er en manglende viden om problematikken, og
forstdelse af hvad det egentlig vil sige at skulle gd ind
og have den funktion for en deovblind. Sagsbehandle-
ren kan taeenke, at det er det samme som ledsagerord-
ning, og det er det bestemt ikke”.

Konsulenterne oplever altsa ikke ond vilje hos kommu-
nens ansatte, men at dgvblindeomradet er i fare for at
blive nedprioriteret, nar ressourcerne skal fordeles.

Samarbejde mellem kommunikationscenter

og kommuner

“Vi skal
bruge tid pa at
argumentere for indsatsen
i stedet for at udfore den”
- konsulent

“Sporgsmaélet om
okonomi er til stede hele
tiden. Det kan variere fra kommune
til kommune ud fra deres serviceni-
veau, hvor meget tid vi ma bruge pa
den enkelte borger”
- konsulent

Syns- og hgrekonsulenterne i kommunikationscentre-
nes arbejde er rammesat ud fra de aftaler, de har med
forskellige kommuner. Det giver dem forskellige grader
af frined til at udfere deres arbejde. Ofte kgber kom-
munen sig til syns- og hgrekonsulenternes hjeelp via
en abonnementsaftale og/eller takstfinansiering. Her
har borgeren fri henvendelsesret (kan frit henvende
sig til kommunikationscentret), mens konsulenterne
typisk ikke ma lave opsggende arbejde. Det aftales
med kommunen, at konsulenten ma bruge et vist antal
timer pa at hjaelpe en borger pr. ar. Det kan veere hjeelp
i form af udredning, rddgivning og undervisning. Er der
behov for mere hjeaelp efter timeantallet er opbrugt, skal
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“l ans@gninger
til kommunen kommer vi

ikke udenom at skulle se pa
bedst og billigst”
- konsulent

“Det er forskelligt,
hvad man kan fa bevilget, og
hvor meget der lyttes til synskon-
sulenternes faglige vurderinger”
- konsulent

“Vi er kommuner-
nes leverandgrer, sa uden
det er dem, der har det faglige
indblik, pavirker det, hvad vi kan og
ikke kan. Tit er de pressede gkono-
misk, og det pavirker hvordan, vi kan
lgse opgaven i de enkelte sager. Der
har vi ikke altid selv mulighed for at
prioritere og beslutte, hvordan vi
bruger oskonomien bedst”
- konsulent

konsulenten sgge kommunen om flere timer. Timerne
er typisk hurtigt brugt op, da devblinde bade har brug
for hjeelp til syn og hgrelse. Her oplever konsulenterne
i de fleste tilfeelde, at der bliver bevilget de ekstra timer,
de sg@ger om. Men der er fa kommuner, som forsgger

at forhandle timetallet ned. Det kan veere problematisk,
da det kan betyde, at den dgvblinde ikke far den fulde
hjeelp, som syns- eller hgrekonsulenten vurderer, at der
er brug for. En hgrekonsulent forteeller, at det giver en
usikkerhed ikke at vide, om forlgbet med en dgvblind
kan forleenges. For hvad nu hvis man ikke kan fortseette
hjeelpen denne gang?



Andre steder skal syns- og hgrekonsulenten have en
godkendelse fra kommunen, fgr de overhovedet kan
lave en udredning af en dgvblinds behov for hjeelp.
Grundig dokumentation, godkendelser og gentagne
ansggninger til kommunen medfgrer ventetid for dgv-
blinde og kraever en del administrativt arbejde, bade for
konsulenten og for sagsbehandleren. En synskonsulent
forteeller: ‘Jeg ved ikke, om kommunen synes, de spa-
rer penge pd det. Vi bruger jo tid pd at lave en ansgg-
ning hver gang, det betaler de sd os for. Vi kan jo godt
synes, det er lidt cergerligt”. Desuden besveerligggres
og bremses konsulentens arbejde, da konsulenten ikke
kan fortsaette forlgbet med en devblind, for kommunen
har bevilget flere timer til det. En konsulent forteeller:
"Nogle gange mda vi forklare borgeren, ‘vi er ngdt til at
fé grent lys fra din kommune, for vi kan mades igen’. Og
der kan ga leengere ventetid, for vi kan gd i gang med
et forleb. SaG vil der vaere andre borgere, hvor vi kan
sige, ‘vi kan bare aftale en ny tid"”.

Det kan vaere en jungle for konsulenterne at finde rundt
i, hvilken aftale kommunikationscentret har med hvilken
kommune. Aftalerne sendres Igbende, og der kan ogsa
vaere forskelle pa de aftaler, der er med henholdsvis
syns- og hgreafdelingen. Der er ogsa forskellige aftaler
indenfor de forskellige omrader: Specialundervisning,
serviceloven, jobsager osv. En konsulent forteeller:

“Vi har en oversigt over vores kommuner og ser, ‘Okay,
hvilken kommune bor den her borger i, hvad kan jeg?’
Man skal virkelig huske det og holde tungen lige i mun-
den. Skal jeg s@ge timer her, eller har jeg en ramme?
Skal jeg s@ge den her rapport, eller huske det her,
inden jeg kan give en ny tid. Jeg ville enske, at det var
mere ensartet”.

Flere konsulenter neevner, at der var nogle klare fordele
ved den struktur, der var bundet op omkring amterne
fgr 2005. Da var det mere frit og fleksibelt for kommuni-
kationscentrene landet over at udfgre deres arbejde. En
konsulent forteeller om udviklingen:

“Da det blev lavet om fra amtsinstitution til kommu-
nalinstitution, kom der new public management ind
over, og sd skulle man til at betale for de kommunale
ydelser, ligesom sG mange andre ydelser i systemet.
Det har gjort, at man skal se meget pd, hvad man ger,
og hvad man fdar penge for: Hvor meget tid vi bruger pd
den enkelte og lave afregninger. SG hvis en kommune
siger, vi har en ramme pd 10 timer til den her opgave,
kan det ikke nytte noget, vi bruger 12 timer pd den.
Sddan var det ikke dengang”.

Flere konsulenter ville gnske, at de havde samme aftale
med alle kommuner. En konsulent forteeller: “Det ville
veere enklere og dremmescenariet, hvis det var samme
aftale med alle kommuner”.

I nogle tilfselde er der indgdet aftale med kommuni-
kationscentret om en fuld hjselpemiddelpulje, hvor
konsulenterne har frit lejde til at henvise borgere til et
hjselpemiddel. Det giver konsulenterne plads til selv at
tage beslutninger og yde hjeelpen med det samme. En
konsulent forteeller: “Vi kan afprove og tilpasse hjcelpe-
midlet og bytte om. Rammer vi ikke rigtigt forste gang,
er det ikke gdet tabt. SG kommer det bare tilbage til
lageret, og sd finder vi noget andet”. Det giver konsu-
lenterne en vis frihed til selv at vurdere, hvad der kan
bevilges, og de kan gé i gang med at instruere den
devblinde i hjselpemidlet med det samme. Fa steder har
kommunikationscentret faet en aftale om, at der ikke
skal sgges om specialundervisning hos kommunen,
men at konsulenterne kan tildele det til en dgvblind,
hvis de vurderer, der er behov for det. En konsulent
forteeller: “Det er en mdde at stole pG den vurdering,
vi laver, alt andet giver ungdig ventetid. SG har vi en
dovblind borger og taenker at mobility eller ADL giver
mening, kan vi gare det uden at sparge om lov, hvor vi
for har skullet sende en forespargsel til kommunerne”.

| enkelte kommuner har dgvblinde ikke fri henvendel-
sesret, men skal igennem kommunen fgrst. Her forsg-
ger kommunen at hjeelpe den dgvblinde, fgr kommu-
nikationscentret evt. kontaktes. Flere konsulenter er
kritiske overfor denne tilgang: “Man fjerner noget fra
det specialiserede omrdde, da kommunen vil Igse det
selv, fordi de kan gere det pd en billigere mdde. De
ser, hvad de kan lgse forst, og ndr de sd vurderer, at de
ikke kan Ilpse mere, sender de borgeren ud til os. Hvad
betyder det for forlabet, borgeren og den specialise-
rede indsats?” Konsulenten er bekymret for, om den
manglende henvendelsesret betyder, at dgvblinde risi-
kerer ikke at fa den tilstreekkelige hjeelp eller ma vente
leengere tid pa at fa den.

Ligesom dgvblinde, oplever syns- og hgrekonsulenter
udskiftning blandt kommunens sagsbehandlere. Derud-
over behandles sager om kontaktperson, hjeelpemidler
og specialundervisning ofte i forskellige afdelinger i
kommunen, og indimellem sker der omstruktureringer,
sa opgaverne lander i en ny afdeling. Det kan skabe
forvirring. En konsulent forteeller om samarbejdet med
kommunerne: “Det er nogle gange en jungle. S prover
vi at kontakte den, vi havde kontakt med sidst og ser,
om de er der stadigvaek. Det er de nogle gange, og
andre gange ma vi starte forfra. Sd forklarer vi igen
kommunen, hvad vi tilbyder, og hvad de har sagt ja til”.

Desuden oplever syns- og hgrekonsulenterne i kommu-
nikationscentrene, at der er stor forskel pa kommuner-
nes behov for argumenter. En konsulent forteeller: “Vi
ved pd forhdnd, at vi skal lave nogle meget grundige
beskrivelser og gode sagsfremstillinger med nogle
kommuner, og med andre kommuner skal vi bruge
knap sd mange argumenter”.
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Zndringer pa berneomradet

For 2023 lavede specialradgiverne opsggende arbejde,
og bade bgrn, unge, foreeldre, skoler og andre omkring
barnet havde mulighed for Igbende specialradgivning
og vejledning. Men fra 1. januar 2023 skete der store
eendringer pa bgrne- og ungeomradet, som betyder, at
alle radgivningsaktiviteter, som CFS udfgrer til barnene
og deres familier, nu skal oprettes som en sag igennem
Socialstyrelsens VISO-enhed3°. En specialradgiver
forteeller:

“Tidligere fulgte vi familierne tcet og gav radgivning,
ndr der var behov. Nu er vi underlagt nye rammer, hvor
vi skal oprette en sag, ndr vi skal radgive om noget,
hvor vi skal scette nogle mdl, som f.eks. PPR skal arbej-
de pd, og den sag lukkes sd efter 8 mdneder. Socialsty-
relsen mener, at mdlene burde vcere ndet inden for 8
mdneder. Hvis ikke de er det, md PPR vurdere, om der
skal oprettes en ny henvisning med @nske om, at der
bliver opfyldt nye mdal. Nu er der meget arbejde uden-
om selve barnet og meget bureaukrati’.

Specialrddgiverne oplever, at forseldrene har mange
bekymringer og en sorg forbundet med deres barns
devblindhed, og at de ved at fglge dem i lang tid har
opbygget en tillidsrelation til bdde bern og foreeldre,
som med de nye rammer er sveerere at opretholde.
Sagsbehandleren forteeller videre:

“Ndr sagsnummeret er lukket, er vores samtykke ogsd
vaek, og sG ma vi ikke ringe og sige, ‘Hov, skulle vi lige
fa kigget pd det her igen’. Og skolen md ikke lcengere
ringe til os uden om PPR. SG der er et hul i raddgivnin-
gen nu. For at vi kan fortscette rddgivningen afhcenger
det af, at der er en PPR-konsulent, der synes, det er
relevant at fd sagen gendbnet. Forceldre kan ogsd kun
ringe til os, hvis de har behov for réddgivning, hvis vi har
en igangveaerende sag. Hvis de ringer, mens der ikke er
en igangveerende sag, skal vi sige, at de skal omkring
PPR og have sagen gendbnet. De familier, jeg har fulgt
i 10-12 &r, er dybt frustrerede”.

De nye rammer for CFS’ radgivning opleves altsa som
dybt frustrerende for bade specialrddgivere og familier.
Nar rddgivningen nu kun sker indenfor en afgraenset
periode pd 8 maneder, bliver den kontinuitet, stabilitet
og tryghed, som har veeret veerdsat i CFS’ arbejde,
vaesentligt udfordret og forringet. Ligesom konsulen-
terne gnsker specialrddgiverne ogsa mere friseettelse

i forhold til at kunne udfgre deres arbejde. Det gor de
bedst ved at vedligeholde kontakten til de familier, de
har opbygget relationer til, og lsbende understgtte
dem, nar der opstar et behov, frem for at skulle vente
pa, at familien eller PPR selv ansgger om det. Det er en
bureaukratisering, som ikke blot rammer fagfolk, men
ogsa de dgvblinde familier, som i forvejen keemper med
at fa hverdagen med dgvblindhed til at haenge sammen.

30] Social- og Boligstyrelsen: Om VISO.
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5.2 Viden og faglighed i kommunerne og blandt fagfolk

Nar udoverne

“Det er sa stift med
alt det administrative arbej-

de, det skal vi veek fra. Det me-
ner vores regering jo ogsa”
- konsulent

Flere konsulenter foretraekker en model, hvor de bade
havde udredningsansvar og bevillingskompetence.
Det ville lette sagsbehandlingen og det administrative
arbejde, og det vil give konsulenterne mulighed for at
yde hjeelpen med det samme. En konsulent forteeller:
“Vi er pressede pd det specialiserede omrdde, fordi det
er under kommunal bevilling. Vi hdber, at det specia-
liserede omrdde bliver flyttet, sG man ikke har denne
bureaukratisering af det. SG sad vi selv og sd finansielt
pd, hvordan vi lgser opgaverne i forhold til de borger-
grupper, vi har. Nu skal vi lave en masse skriverier og
dokumentere op og ned og prgve at gore det klart for
nogle, der sd skal sidde og lave vurderingen”.

Som naevnt er syns- og hgrekonsulenter i enkelte kom-
muner ansat til bdde at udrede, rddgive om og bevilge
hjeelpemidler, kontaktperson og specialundervisning til
dgvblinde og personer med nedsat syn eller hgrelse.
Der kan veere fordele og ulemper ved denne Igsning.
En synskonsulent forteeller om fordelene:

“Vi forstdr, hvad det vil sige med syns- og herehandi-
cappet. Dem, der er rent kontor-sagsbehandlende, har
jo slet ikke den samme forstdelse for det. SG vi kan jo
argumentere pd en helt anden mdde. Og devblinde
kan fd hjcelpen bevilget meget hurtigere, uden at vi
skal spagrge nogen eller skulle sende en stor rapport til
nogen om det. SG det bliver meget smidigere arbejds-
gange”. Hun fortceller ogsd om ulemperne: “Vi skal
ogsd kunne klare, at de bliver sure pd os, hvis vi giver
afslag. Dem der bare er udfgrere har nogle andre, de

“Det med bare at
sidde og kigge pa et stykke
papir, det er bare noget andet
end at sta med et menneske”
- konsulent

ogsa bevilger

“Jeg skal ikke
bruge uanede ressourcer
pa ansagninger, selvfalgelig skal
jeg have min dokumentation i orden
for, hvorfor jeg bevilger et hjselpe-
middel, men det smidigger helt sik-
kert nogle sagsgange, at vi ogsa
har bevillingsmyndigheden”
- konsulent

kan sende skylden videre til. Vi far pd hatten og skal
samtidigt ogsa have et godt forhold til dem, ndr vi skal
udfere alt andet med dem. Men jeg synes nu, det gdr
fint. De gange, der har vceret afslag, kan de jo godt
forstd det. Det kan slet ikke opveje alt det gode ved at
udrede og bevilge”.

Fordelene ved at syns- og hgrekonsulenter bade udre-
der og bevilger er altsd bade, at sagsbehandlingen gar
langt hurtigere, da den ikke skal igennem flere instan-
ser, og at det er fagpersoner med ekspertise indenfor
syn eller hgrelse, der bevilger, hvilket sikrer, at sags-
behandlingen er faglig velbegrundet. At kunne have
en sadan dobbeltfunktion kreever dog, at fagpersonen
bade har en faglig ekspertise indenfor syns- eller hgre-
nedseaettelse og har sat sig grundigt ind i lovgivningen
pa omradet.

Opgaver fordelt pa mange eller fa

“Jeg kunne godt teenke mig mere kontinuitet, og at man
ikke sad med en oplevelse af ‘hvad var det nu, det var’.
Her er jeg mere fortaler for specialisering, selvom det
er mere sdrbart. Men det bliver mere ordentligt overfor
borgerne og samarbejdspartnerne pd den mdde. Som
det er nu, bliver det lidt flyvsk, ndr mdlgruppen er lille,
og sd bliver det nogle gange derefter. Det synes jeg er
supercergerligt” - sagsbehandler fra en stgrre kommune.
Typisk fordeles dgvblindesagerne i kommunen tilfael-
digt blandt alle afdelingens sagsbehandlere, mens det

i fa tilfselde tildeles sagsbehandlere, der har en seerlig
viden og erfaring med behandlingen af dgvblindesager.
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Der er fordele og ulemper ved begge fremgangsmader,
som denne sagsbehandler ogsa beskriver:

“Vi er 8 personer i vores team, og alle har dgvblinde-
sager. De fordeles tilfceldigt. Tidligere blev sagerne
fordelt mere ud pd sagsbehandlere, der havde erfaring
med de enkelte omrdder. Fordelen ved det er, at man
har en specifik viden, og at der opstdr feerre gnidninger
i kontaktfladen. Samarbejdet i dag er mere udfordret,
fordi vi ikke helt ved, hvem der sidder med hvad. Til
gengceld er det mindre skrobeligt ved barsler, sygdom
osv.,, end hvis kun en person sidder med dgvblindesa-
gerne. Der er fordele og ulemper ved begge dele”.

Det er som tidligere naevnt ogsa forskelligt, om dgv-
blindesagerne behandles i en, to eller tre forskellige
afdelinger. Flere sagsbehandlere ser en fordel ved at
samle det i én afdeling: Jeg ved fra mit netveerk, at der
er nogle, der har samlet bevilling af kontaktperson og
hjcelpemidler i samme afdeling. Der gdr det lidt hurtige-
re, og de har et mere ens perspektiv”. Det vil samtidigt
veere mere overskueligt for bAde kommune, konsulen-
ter og dgvblinde, at bevilgerne sad samme sted.

P& kommunikationscentrene er dgvblindesagerne
typisk fordelt ud fra geografiske omrader, cpr-numre
eller kompetenceomrader. Begrundelsen er det lave
antal af dgvblindesager, og at sagerne varierer meget.
Konsulenterne oplever, at det er meget forskelligt, hvad
devblinde har behov for hjeelp til, og derfor atheenger
det af problematikken, hvem der far sagen. | de tilfselde
hvor det er samme syns- og hgrekonsulent, der tildeles
alle dgvblindesagerne - typisk i lidt starre kommuner -
oplever konsulenterne det dog som en fordel, da de erii
teettere bergring med dgvblinde og derfor kan holde sig
bedre opdateret pa omradet. Det kan dog veere sarbart,
hvis en af dem bliver syge. Er det til gengaeld to syns-
og hgrekonsulenter, der tildeles dgvblindesagerne, er
det mindre sarbart. Desuden kan de sparre og bytte
sag, hvis kemien mellem en konsulent og en dgvblind
skulle veere uheldig.

Kommunerne skal navigere inden for snaevre
rammer

Sagsbehandlerne er ofte pressede pa tid og arbejder
med paragraffer indenfor mange forskellige fagomra-
der. Der er sjeeldent en overordnet strategi for handte-
ring af de fa degvblindesager, der matte veere. Dgvblin-
desager kan veere indviklede at behandle, da der er
flere aspekter at tage hensyn til. Det kan veere sveert
at skulle saette sig ind i ny viden om dgvblindhed, og
der er sjeeldent en kollega at sparre med, saerligt ikke i
sma kommuner, hvor der er lidt eller ingen erfaring med
disse sager. En sagsbehandler forteeller:

“Devblinde er en lille mdlgruppe, som vi sjceldent er i
bergring med. Det betyder ogsd, at der kan vaere man-
ge ting, vi er usikre pd. | vores afdeling har der i lcenge-
re tid veeret et hgjt arbejdspres og nogle hgje sagstal,
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og sd md vi bare indse, at devblinde er en mdlgruppe,
der er blevet nedprioriteret. Det er vi bestemt ikke stol-
te af at indreamme, men det er nogle gange konsekven-
serne, ndr man har travit. S@ bliver det en prioriterings-
sag. Og ndr vi sG nedprioriterer det og udskyder, bliver
vi endnu mere usikre i at hdndtere devblindesagerne
og mangler viden om mdlgruppen”.

En anden udfordring, sagsbehandlerne star med, nar de
skal behandle en dgvblindesag, er et snaevert budget.
En sagsbehandler forteeller: “@konomien spiller en rolle.
Der mangler ressourcer i kommunen til, at vi kan hdnd-
tere alle sagerne. Vi er godt klar over, at mdlgruppen
vokser, fordi der kommer flere og flere celdre, men nér
vi ogsd fdr at vide, at vi skal spare, er det ofte de smd
grupper, der bliver sparet pd eller bliver uddelegeret til
andre samarbejdspartnere”. Tidspres og en stram gko-
nomi kan altsa betyde, at dgvblindesager nedprioriteres
i kommunen.

Nogle sagsbehandlere vurderer, at dgvblindesagerne
burde ligge udenfor kommunerne. En sagsbehandler
forteeller: “Min kollega og jeg er administrative medar-
bejdere, vi gdr ikke imod de vurderinger, vi keber os til
[af CFD og kommunikationscentrene]. Det ville vcere
bedre, hvis det bare Id i regionen, frem for at kommu-
nen skal med ind over”.

En anden sagsbehandler forteeller: “Ueg tror, det ville
vaere mere smooth, hvis det var et team, der sad med
alt, der vedrerte dovblinde. Sa ville man have nemmere
ved at scette nogle foranstaltninger i gang. Det bed-
ste ville nok veaere, hvis det IG udenfor kommunen, og
kommunen sd kunne give nogle penge til et bestemt
sted, der sd behandlede sager omkring devblinde. SG
ville det gd hurtigere og nemmere for borgeren. Men
der ved jeg fra kommunens perspektiv, at man gerne
vil veere sikker pd, at det er de rette borgere, der far
hjcelp, sG der skal jo ogsd veere en kvalitetssikring

i forhold til, hvis det var et eksternt firma, der skulle
levere al stgtten. Det kunne ogsd vcere regionerne, der
varetog denne funktion”.

Pa trods af at flere sagsbehandlere oplever, at opgaven
med sagsbehandling af dgvblindesager er fejlplaceret
hos kommunen, ses som tidligere naevnt en tendens,
hvor nogle kommuner hjemtager endnu flere opgaver
pa syns-, hgre- og devblindeomradet, f.eks. udredning
og radgivning af dgvblinde. Flere sagsbehandlere
lsegger derfor op til at eendre den nuveerende struktur

i hjeelpen til dgvblinde, enten ved at lade regionerne/
kommunikationscentrene varetage hjselpen og bevil-
lingsansvaret eller i hvert fald uddele udrednings- og
radgivningsansvaret til eksperter i dgvblindhed frem for
tilfeeldige ansatte i kommunen, som ikke har nok viden
pad omradet.



5.3 Forandringspotentialerne - ifglge dgvblinde

Et nationalt dovblindecenter
med regionale afdelinger

“En tredeling ville
veere mere optimal. Et hus
hvor der i den ene ende var
noget med synet, i den anden ende
horelsen og i midten devblindhed.
Sa& man kunne ga fra den ene til den
anden i samme hus og samle
erfaringer”.

“Man burde have
et nationalt center for
dovblindhed, hvor man har
specialviden fra vugge til grav.
Et centralt sted med viden,
erfaring, hjaelp, stotte og
vejledning”.

“Man ville sikre
sig, at alle far det, de rent
faktisk har behov for, og
at ingen er bedre stillet
end andre”.

‘Jeg kunne
godt forestille mig, at
man lavede et rehabiliterings-
center for dgvblinde, og at man
havde nogle dgvblindespecialister
pa regionale lokationer, s& man havde
sd meget ekspertise om davblindhed
pd sa fa steder som muligt. Det ville
gore en stor forskel, at jeg ikke skal
henvende mig flere steder, og
at jeg kan blive mgdt af en
ekspertise”.,

“Det er bare om at
komme i gang med et nationalt
dovblindecenter. Det skulle vaere sket
for laenge siden. Jeg fatter slet ikke, hvorfor
det ligger hos kommunerne. De ved ingenting,
og sagsbehandlerne skifter. Der er s4 meget viden

og ekspertise, der gar tabt. Det skal samles et sted,
hvor den viden, der opbygges, kan blive ved med at
veere der og blive styrket, sa vi kan drage fordele af
det alle sammen. Lige nu hvor det er spredt ud over
det hele, er det s svagt og ustabilt et system. Alt
er op til den enkelte sagsbehandlers holdning.

“Dovblindegruppen er
sd lille, at det ville gore en stor
forskel, hvis tingene
blev samlet”.

Mange dgvblinde har et gnske om at forbedre den
nuveerende organisering af rehabiliteringstilbuddene
pa devblindeomradet. Der er bred enighed blandt de
dgvblinde, vi har talt med, om at der vil veere klare
fordele ved at samle tilbuddene til dgvblinde ét sted.
Flere naevner muligheden for et nationalt dgvblinde-
center med afdelinger i landets fem regioner. | hvert
center skulle den dgvblinde kunne henvende sig og fa
den hjeelp, vedkommende har behov for i forhold til alle
aspekter af rehabiliteringsprocessen.

Det er sa utrolig sarbart. Hvis det blev
samlet et sted, ville det sikre noget
kvalitet og kompetence”.

Flere dgvblinde naevner, at man pa sadan et center

burde have mulighed for at fa specialradgivning ud fra

det sted, man er i livet. Flere naevner ogsa, at der pa

centret skulle veere en psykolog eller psykoterapeut,

der har seerlig viden om dgvblindhed, og som kan

tilbyde psykologhjeelp til dgvblinde. Ved at samle CFS’s
specialradgivere, CFD’s dgvblindekonsulenter, syns- og
hgrekonsulenter, sagsbehandlere og psykologer, alle

med viden om dgvblindhed, under samme tag, ville man
kunne sikre kvalificeret hjeelp, en koordineret indsats >>
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og mulighed for en rehabiliteringsplan for den enkelte
devblinde. Fagfolkene ville derved have lettere adgang
til at sparre, samarbejde i sager og samle erfaring pa
tveers af syns- og hgreomradet. Det ville sikre overleve-
ringen af viden og styrke indsatsen for dgvblinde. Der
ville kunne findes mere helhedsorienterede Igsninger,
hvor der bade kunne tages hensyn til syns- og hgreta-
bet. Det ville ogsa give en bedre og mere glidende
overgang fra barn til ung til voksen til aeldre, at fagfolke-
ne var samlet ét sted, hvor alle havde fokus pa dav-
blindhed. Det ville fremme en oplevelse af kontinuitet
og tryghed at vide, at man kunne henvende sig ét sted
og veere tilknyttet faste fagfolk med ekspertise inden
for dgvblindhed, frem for skiftende sagsbehandlere der
ikke har den forngdne viden. Den dgvblinde ville ikke
vaere afhaengig af kontinuerligt at skulle forklare pa ny,
hvad dgvblindhed er, og hvilke typiske konsekvenser
dgvblindhed har i hverdagen. Der ville veere ansaettel-
se, undervisning og supervision af kontaktpersoner pa
centret. Pargrende, familier og par ville have mulighed
for at fa rddgivning. Sagsbehandlingen ville maske fore-
tages af konsulenterne selv eller af sagsbehandlere,
der sad i samme center og havde viden om dgvblind-
hed samt nem adgang til dialog og sparring med kon-
sulenterne. Det ville gore sagsbehandlingen billigere,
bedre, hurtigere og smidigere. Bevillings- og ansaet-
telseskompetencen ville med andre ord veere trukket
ud af kommunerne og samlet pa centret for at sikre en
mere ensartet og kompetent hjselp til dgvblinde.

Udover at yde direkte hjeelp til dgvblinde kunne fagpro-
fessionelle pad devblindecentret ogsa have til opgave at
kleede kommuner, skoler, uddannelser, arbejdspladser,
hjemmeplejen, plejehjem og andre relevante instanser
i samfundet pa til at inkludere dgvblinde. Her kunne
radgiverne igen opdeles inden for omrader som bgrn,
unge, voksne i beskeeftigelse, fgrtidspensionister og
pensionister og rddgive de instanser, den dgvblinde er i
bergring med.

En centralisering af hjeelpen ville med al sandsynlighed
vaere en samfundsmaessig besparelse, da hver sags-
behandler i kommunen ikke skal opfinde den dybe
tallerken hver gang, de skal behandle en dgvblindesag.
Flere davblinde ville f& mere kompetent og malrettet
hjeelp til at feerdiggare skole og uddannelse, komme

i job og blive fastholdt leengere pa arbejdsmarkedet.
Flere dgvblinde ville formentlig kunne forsgrge sig selv
i leengere tid gennem deres job og hermed bidrage
gkonomisk, fagligt, praktisk og socialt til samfundet.

CFD som et nationalt tilbud og med en fast
sagsbehandler

“Eller ogsa kunne man lave en direkte linje hos kommu-
nerne og geore det ens i alle kommuner, i stedet for at
det er individuelt, hvordan det fungerer i hver kommune”.

"At en socialrddgiver kommer ud og ser barnet med
familien, er noget, man i hgj grad skal prioritere. Man
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foler sig meget mere set og madt som familie. Det giver
et helt andet samarbejde og en relation, ndr man ikke
bare er en i telefonen eller pd papiret’.

Flere dgvblinde naevner, at et alternativ til et dgvblin-
decenter kunne veere, at man beholdt udredning,
afprgvning, instruktion og ansggning om hjeelpemidler

i kommunikationscentrene og bevillingen i kommunen,
men at man gjorde det til et krav, at alle kommuner
samarbejdede med CFD. Derved sikres det, at dgvblin-
de er tilknyttet en fagperson med ekspertise i dgvblind-
hed, som kan hjaelpe med at traeekke i trddene og klaede
kommunikationscenter og kommune pa til at rehabili-
tere devblinde. | sa fald ville det veere et gnske blandt
devblinde, at man tilknyttes en fast sagsbehandler, sa
der er kontinuitet, og s& man ikke skal starte forfra med
at forklare om dgvblindhed, hver gang man henvender

sig.

Dgvblinde-startpakke til alle

“Ueg ville onske, der var en pakke. Desvcerre er jeres
barn dovblind. Men der er den og den mulighed, og
snak lige med Fru Rasmussen, sa | kan snakke med
nogen om det. Og mdske fd noget psykologhjcelp” -
foraelder til dgvblind.

Flere devblinde og deres pargrende efterspgrger en
‘dgvblinde-startpakke’ med basistilbud, man far auto-
matisk, ndr man er blevet udredt for sin dgvblindhed.
Denne pakke skal kunne tilrettes alt efter, hvor man er i
livet, men der ville veere nogle faste tilbud. Her naevner
dgvblinde selv et automatisk tilbud om kontaktperson
(ogsa til bgrn og unge under 18 ar), introduktionskursus
til dgvblindhed (f.eks. CFD’s ‘Kom Igen’ kursus), psyko-
loghjaelp, rddgivning, tolk, stettetimer i skolen, personlig
assistent pa arbejdet og uddannelsen, mulighed for
sygemeldingsperiode efter stillet diagnose, introduktion
til tilbud, foreninger og netveerk, informationsmateriale
om mulig hjeelp og stegtte til dgvblinde, handicapkgarsel
samt afprgvning og instruktion i relevante hjselpemidler.

Der kan veere fordele og ulemper ved sddan en start-
pakke. En fordel er, at den dgvblinde far adgang til
hjselp og viden om tilbud med det samme. Den dgvblin-
de kan sa takke ja til det i pakken, som den dgvblinde
finder relevant og ngdvendigt. Det kan veere, at der
farst er behov for nogle af tilbuddene i pakken senere

i livet. Da kan det veere en tryghed at vide, at man har
ret til f.eks. psykologhjaelp, hvis behovet skulle opsta.
Ulempen er, at pakken kan veere omkostningsfuld. Til
gengeeld kan det, at dgvblinde bliver hjulpet fra start,
betyde, at de har bedre forudsaetninger for at feerdiggg-
re en uddannelse, blive i jobbet og bidrage til sam-
fundsgkonomien pa den lange bane.



Mere konkret radgivning
om tilbud og hjeelpemidler

“Man bliver bare
spurgt, hvad har du brug for.
Jeg har brug for at vide, hvilke hjsel-
pemidler der er for at kunne sgge dem.
Jeg kan ikke bare finde pd noget. Der
kunne jo godt veere noget, jeg ikke
vidste, jeg havde brug for”.

“Jeg ville gnske,
der var mere vejledning
omkring, hvad der skulle ske.
At vi kunne fa nogle eksempler og
vide, at vi ikke er den forste familie.
Sa man ikke foler sig alene. Og at
man kan ringe, hvis man har
brug for noget”.

Mange dgvblinde og deres familier savner radgivning
og viden om, hvilke konkrete tilbud der er, og at blive
forberedt pad de muligheder man har fremadrettet som
dgvblind. Nogle dgvblinde gnsker sig en konkret over-
sigt eller et informationshaefte, hvor man kan danne sig
et overblik over, hvilke tilbud og hjeelpemidler, man kan
s@ge om, f.eks. som studerende, pa arbejdsmarkedet,

i hjemmet, som gkonomisk stgtte, familie osv. Her ville
man kunne fa faglig information omkring de syns- og
hgretekniske hjeelpemidler, der er pa markedet. Noget
vil man ogsa selv kunne kgbe, hvis ikke det bevilges.

Som dgvblindeomradet er struktureret nu, vil det veere
sveert at lave en samlet oversigt, da hjeelpen varierer
fra kommune til kommune. Der er ingen faste tilbud

til devblinde udover muligheden for at fa bevilget en
kontaktperson.

Mere tillid og hurtigere adgang til hjeelp
“Der skal veere en tiltro fra kommunen til, at det, vi
s@ger om, faktisk er det, vi har behov for”.

“Jeg gad godt
komme pa et kursus,
som kan opsummere,
hvad jeg egentlig har

ret til”.

“Jeg gad da
godt komme pa en
messe og hgre om
alt det teknologi og
hjeelpemidler, der
findes”.

“Jeg kunne godt
bruge mere information om
mine muligheder. Jeg har virkelig
savnet et overblik, og det har vaeret
tilfaeldigt, hver gang jeg har laert
noget nyt om min situation. Mere
information ville virkelig have
stottet mig meget”.

‘Jeg ville onske, at vi ikke skulle keempe sG meget for
alting. Og at vi ikke skulle igennem sG mange instanser.
5S4 ville sagsbehandlingstiden blive skdret ned”.

Mange dgvblinde udtrykker frustration over de til tider
lange ventetider. Man ville kunne reducere ventetiden
ved at ggre sagsbehandlingen smidigere og mindre
bureaukratisk. Det ville ga en del hurtigere at fa en
bevilling eller et afslag, hvis ansggningen ikke skulle
igennem sa mange forskellige instanser.

En anden udfordring, nogle dgvblinde mgder, er mistillid

fra deres sagsbehandler, nar de sgger om et hjeelpe-
middel. Flere er bange for at fremsta steerkere og mere
selvhjulpne end de er, fordi det kan give bagslag. Flere
oplever, at det er sveert at fa bevilget f.eks. fleksjob og
fortidspension, nar man har veeret i fuldtidsarbejde. Der

er en frygt for, at det kan begraense mulighederne for

hjeelp senere, at man presser sig selv ved at forsgge

at leve op til almindelige standarder pa studiet eller
arbejdspladsen. En dgvblind forteeller om sagsbehand- >>
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lerne i kommunen: ‘Jeg md ikke vise nogen, at jeg kan
svemme. Hvis du viser, at du kan lidt selv, siger de “nd,
du kan svemme til Sverige, sd kan du ogsd svemme til
Caribien”. Det handler om kroner og @rer og ikke om
mennesker. SG jeg md vecere taktisk og overveje, hvad
jeg kan gare for at vise, at jeg skal i fleksjob. For det er
det bedste for mig”. Det er bade et tab for samfundet
og for den enkelte, nar dgvblinde ikke tgr tage et fuld-
tidsjob eller en uddannelse pa normeret tid af frygt for,
at det kan give bagslag. Det kan begraense dgvblinde

i at udleve deres fulde potentiale, tage nogle chancer

i livet og bidrage til samfundet. Der bgr derfor veere en
stgrre tiltro hos kommunen til, at dgvblinde ikke ansg-
ger om f.eks. et fleksjob uden at have et reelt behov for
det.

@konomisk sikkerhed og bevilling af transport
‘Jeg har sveert ved at finde arbejde p& grund af ustabi-
litet. Jeg faler mig alene i ikke at kunne & hjcelp, hvor
jeg foler, jeg burde fa det. Der falder jeg igennem et
hul”.

‘Jeg ville gnske, der var bedre forhold omkring trans-
port. Jeg bruger meget energi pd at komme rundt. Man
er smadret, nér man kommer hjem’”.

Flere dgvblinde oplever at veere presset pa gkonomi-
en pa grund af ekstra udgifter. Merudgifter kan ofte,
hvis det bevilges, deekke nogle af udgifterne til f.eks.
handicapkgrsel. En anden udgift, dgvblinde kan have,
er transport til og fra arbejde eller en fritidsaktivitet.
Mange dgvblinde ville gnske, at det var lettere for dem
at komme rundt, ogsa uden kontaktperson. Flere og
hurtigere bevillinger til handicapkgrsel ville ggre en for-
skel og kan formentlig forleenge dgvblindes tilknytning
til arbejdsmarkedet og sikre et aktivt liv.

Forstaelse og fleksibilitet i skolen, uddannelsen
og pa arbejdspladsen

“Det ville vaere rart, hvis man fra start havde sagt, at vi
med usher, der har det sveert, kunne korte skoledagen
ned til kl. 12-13. SG det blev en behagelig oplevelse at

gd i skole”.

“Jeg kunne godt glemme alt om en lacengerevarende
uddannelse, for alle fortalte mig, at det kunne jeg ikke.
Der var ikke plads til, at jeg kunne tage en uddannelse
med fleksible vilkdar. Der mangler fleksible muligheder,
som giver os en plads i samfundet’”.

“Der burde vcere en kvote pd et antal af handicappede,
man ansatte pd en storre arbejdsplads, sd flere han-
dicappede kom i arbejde. Eller ogsd burde det vaere
nemmere at fd fortidspension. Lige nu falder devblinde
mellem to stole ”.

Flere dgvblinde naevner, at der burde veere mere

fleksibilitet i skolen og pa uddannelserne, sa kravene
tilpasses dgvblindes muligheder. | nogle tilfeelde kan
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det justeres pa den enkelte skole eller uddannelse,
men i andre tilfeelde kan det maske veere ngdvendigt
at eendre lovgivningen. Den rette radgivning fra en
specialradgiver vil forhdbentlig kunne forbedre forstdel-
se og viden pa skolen, i forhold til hvordan det enkelte
barn kan stgttes bedst muligt til at trives socialt og
fagligt. Og de rette muligheder for tilpasning i skolen og
pa uddannelserne vil givetvis fa flere til at feerdigggre
skole og uddannelse med gode resultater. Det kunne fx
veere forkortede dage i skolen og praktikpladsen, feerre
lektier, mindre studiegrupper og mulighed for forlaen-
gelse af uddannelsesperioden.

Ligeledes bgr arbejdspladsen blive kleedt bedre pa til
at tage imod dgvblinde, sdvel som andre handicapgrup-
per. En enkelt dgvblind naevner, at der bgr veere kvoter
pa antallet af handicappede i stgrre virksomheder. Det
ville kreeve, at virksomhederne modtog tilstraekkelig
stgtte og radgivning fra eksperter pa dgvblindeomra-
det og var dbne overfor justeringer og tilpasning ud fra
dialog med ansatte dgvblinde.

Henvisning til andre ligestillede

Flere savner mere erfaringsudveksling med andre
devblinde og beskriver det som en fglelse af at veere
‘Palle alene i verden’: “Vi har en oplevelse af at vcere
sddan lidt alene i verden med hendes udfordringer,
fordi andre, der har det, er meget celdre end hende, og
mange af dem har ikke haft et bgrneliv med det”. Det
er vigtigt, at specialradgiveren eller dgvblindekonsu-
lenten fra start henviser til netveerk med andre i samme
eller lignende situation, da det giver dgvblinde og deres
familier tryghed at kunne spejle sig i andre. Det kunne
veere DgvBlinde Danmark.

Delkonklusion

De fleste dgvblinde kan nikke genkendende til, at der
er forskel pa, hvilken hjzelp, tilbud og stette, der bevil-
ges fra kommune til kommune, og dermed forskel p3,
hvordan dgvblinde afhjselpes og rehabiliteres, alt efter
deres postnummer. Det er uigennemsigtigt og opleves
som uretfeerdigt og tilfeeldigt. Den made, kommunerne
har organiseret deres indsats til dgvblinde, har en direk-
te sammenhaeng med den hjaelp og statte, dgvblinde
oplever. P4 samme made har kommunens gkonomi og
serviceniveau ogsa en betydning for dgvblindes mu-
ligheder i de enkelte kommuner. En anden faktor i den
oplevede forskel pa kommunernes tilbud, er den viden
og faglighed, som fagfolk i kommunen besidder om et
sa komplekst handicap som dgvblindhed. Her oplever
nogle dgvblinde i hgjere grad end andre, at de ma
keempe, forsvare sig og argumentere for deres sag. Fra
fagfolkenes perspektiv opleves den service, der gives
til dgvblinde, heller ikke fyldestggrende alle steder. Der
findes i nogle tilfaelde en erkendelse af, at dgvblinde
udger en sa lille gruppe, at det stort set er umuligt at
holde sig opdateret og velinformeret pa omradet, nar
man som myndighed ogsa varetager gvrige sager pa
handicap- og socialomradet. | andre tilfeelde ser vi, at



der ikke er en erkendelse af, at hjeelpen til dgvblinde er
utilstraekkelig, men at der til gengaeld hersker misfor-
staelser og fejlfortolkninger af, hvad devblindhed er, og
hvilke udfordringer, der fglger med, hvilket potentielt
kan have konsekvenser for dgvblindes liv og hverdag.

Med disse forskelle og usikkerheder in mente, udtryk-
ker flere dgvblinde et behov for, at hjeelpen centralise-
res, ensartes og professionaliseres i et dgvblindecenter,
som varetager alle dgvblindefaglige radgivnings- og
undervisningsopgaver i forhold til rehabilitering. Et
sadant tilbud, hvor dgvblinde far den rette hjeelp, ville
vaere en samfundsmaessig gevinst, hvor dgvblinde vil
kunne fastholdes pa arbejdsmarkedet, hvor man ville
spare penge pa ineffektiv sagsbehandling, og hvor
udgifter i forbindelse med dgvblindes mentale mistrivsel
0gsa ville mindskes.
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. 6 . Anbefalinger

Baseret pa devblinde og fagfolks erfaringer og indsigter anbefaler vi felgende organisering af hjeelpen til danske
devblinde:

1. Plan A: Et nationalt devblindecenter med: Det lgser:

Regionale afdelinger

v

Samlet besparelse i kommunen og samfundet

Teet samarbejde, sparring og fagligt netveerk mellem v/ Kompetent og malrettet hjeelp til dgvblinde og

centrene pargrende

Livslang tilknytning fra diagnosen stilles v Mere ensartet hjeelp til dgvblinde

Et dgvblindeteam med specialrddgivere/dgvblin v/ Hurtigere sagsbehandlingstid (feerre timer til bureau-

dekonsulenter, syns- og hgrekonsulenter (alle med krati og administrativt arbejde)

bevillingsmyndighed) samt psykolog

v/ Mere tid til kerneopgaver

Tilknytning til fast dgvblindekonsulent, synskonsu-

lent, hgrekonsulent og evt. psykolog. v Teet og tillidsfuld relation mellem dgvblind/pargren-
de og fagperson

Udredning, specialradgivning, specialundervisning,

instruktion, afprgvning og bevilling af hjselpemidler v Tryghed, fysisk og mental trivsel og overskuelighed
for den dgvblinde

Specialiseret radgivning ud fra behov: Institution/

skole, uddannelse, beskaeftigelse, fartidspension, v Stgrre mulighed for succes i institution, skole,

pension, fritidsliv osv. uddannelse og pa arbejdsmarked

Vidensbank: Mulighed for at f& generel information v/ Flere devblinde feerdigger en uddannelse

om dgvblindhed og tilbud samt kurser og henvisning

til foreninger med fokus pa erfaringsudveksling. v Flere dgvblinde kommer i job og bliver laengere tid
pa arbejdsmarkedet

Tilbud om specialiseret psykologhjeelp eller terapi-

forlgb v Feerre dgvblinde kommer pa fertidspension

Radgivning og kurser til familier og pargrende (om v/ Mere viden om dgvblindhed i skolen, pa arbejds-

devblindhed, mulighed for at stgtte op om barnet og
ansgge om gkonomisk stgtte)

Ansaettelse og undervisning af kontaktpersoner

Tilbud om flere ledsagertimer om maneden eller evt.
kontaktperson for bgrn og unge dgvblinde mellem
8-18 ar

Vejledning om dgvblindhed til institutioner, skoler,
uddannelsessteder, arbejdspladser, jobcentre, visita-
tion, hjemmepleje, plejehjem m.m.
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pladsen, i samfundet osv.



. Plan B: Et skridt pa vejen:

Alle opgaver omkring dgvblindhed skal vaek fra
kommunerne

Alle dgvblinde voksne skal tilbydes en fast dgvblin-
dekonsulent

Alle dgvblinde bgrn skal tilbydes en fast specialrad-
giver

Der skal veere specialiseret viden om dgvblindhed
pa kommunikationscentrene (gerne via 2 faste
syns- og hgrekonsulenter, der indgar i teams
omkring hjeelpemidler til dgvblinde)

Syns- og hgrekonsulenterne pa kommunikations-
centrene skal overtage bevillingsmyndigheden

Dgvblindekonsulenter samt udvalgte syns- og
hgrekonsulenter skal indga i teet samarbejde
regionalt og nationalt

Det Igser:

v

v

Samlet besparelse i kommunen og samfundet

Mere kompetent og malrettet hjeelp til dgvblinde og
pargrende

Mere kompetent bevillingsgrundlag

Hurtigere sagsbehandlingstid (feerre timer til bureau-
krati og administrativt arbejde)

Teet og tillidsfuld relation mellem devblind/paregrende
og fagperson

3. Plan C: Et ngdstilfaelde:

- Alle dgvblinde voksne skal tilbydes en fast dgvblinde-
konsulent

- Alle devblinde bgrn skal tilbydes en fast specialrad-
giver

« Mere viden om dgvblindhed i kommunikations-
centrene

- Friseettelse eller ensartet bred rammeaftale med alle
kommuner

« Meget mere viden om dgvblindhed i kommunerne til
at varetage bevillingsmyndigheden

. Faste socialrddgivere og sagsbehandlere med viden
om dgvblindhed

- Kommunerne skal som minimum fglge nationale
standarder fastsat af bl.a. eksperter pa omradet

Det Igser:

v/ Mere kompetent og malrettet hjeelp til devblinde

v/ Lidt mere kompetent bevillingsgrundlag

v/ Varig relation mellem sagsbehandler/socialradgiver
og devblind/pargrende

v/ Mere ensartet hjselp
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— 7 Konklusion

Denne undersggelse viser, at en diagnose med dav-
blindhed er farste skridt pa vejen ind i et kompliceret
og sveert gennemskueligt system, som er kreevende
at bega sig i for den dgvblinde. Med den nuvaerende
organisering og faglige viden blandt fagpersonalet i
kommunerne, overlades et stort ansvar og arbejde til
dgvblinde, som i forvejen har begraensede ressourcer
og overskud, og som har behov for kompetent rad-
givning om dgvblindhed, hjeelpemidler og relevante
stgtteordninger. Dgvblinde er i seerlig risiko for at
falde mellem to stole i et system, hvor hjeelpen ofte er
malrettet til enten synet eller hgrelsen uden blik for det
kombinerede sansetab.

Undersggelsen viser ogsa, at det skaber en uvurderlig
tryghed for dgvblinde at vaere tilknyttet en fast special-
radgiver eller dgvblindekonsulent, som har faglig viden
om netop dgvblindhed, og som opbygger en tillidsre-
lation til den devblinde samt deres familier/pargrende.
Den dgvblinde undgar at skulle forklare sin situation pa
ny, men kan i stedet blive madt, forstaet og fa kompe-
tent hjeelp af den fagprofessionelle. Dgvblindekonsu-
lenten guider rundt i systemet og baner vejen for, at
den dgvblinde kan fa den rette hjeelp. Udfordringer
opstar i de kommuner, der ikke samarbejder med CFD,
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hvor dgvblinde ikke er tilknyttet en dgvblindekonsulent.
Her mangler en fagperson med viden om dgvblindhed

til at rddgive og agere vejviser i det komplekse hjaelpe-
system.

Da hjeelpen er organiseret forskelligt fra kommune til
kommune, er det bade sveert for fagfolk og dgvblinde
at finde rundt i systemet og vide, hvilken afdeling der
tager sig af hvilke dgvblindesager. Kommunerne har
desuden forskellige rammeaftaler med de regionale
kommunikationscentre, som sammen med kommunens
serviceniveau og den enkelte sagsbehandlers viden
om og erfaring med devblindesager, pavirker hjeelpen
til dgvblinde. Saledes kan hjeelpen risikere at variere
fra kommune til kommune. Bade fagfolk og dgvblinde
ognsker et mere ensartet tilbud til dgvblinde samt mere
viden pa omradet. Flere foreslar derfor at samle tilbud-
dene i et dgvblindecenter med regionale satelitter, hvor
specialister i dgvblindhed udreder, rddgiver og bevilger
hjeelpen til dgvblinde. Det vil sikre lighed og kompe-
tence i hjeelpen til dgvblinde. Rapporten anbefaler et
sadant dgvblindecenter eller alternativt, at alle dgvblin-
de bliver tilknyttet en dgvblindekonsulent, samt at der
sikres mere viden om dgvblindhed og ensartet hjeelp pa
tveers af landets kommunikationscentre og kommuner.
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