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Videncentret i ny struktur pa handicapomradet

Af centerleder Bendt Nygaard Jensen

| strukturaftalen mellem reger-
ingen og Dansk Folkeparti ind-
gar et nyt element i specialrad-
givningens fremtid — den natio-
nale videns- og specialradgiv-
ningsorganisation VISO.

Her er Videncenter for Syns-
handicap placeret sammen
med andre amtslige og statslige
videncentre, Hjeelpemiddel-
instituttet samt andre videns-
funktioner. VISO er samlet vur-
deret til ca. 450-500 arsveerk.
Heraf vil 60-70 drsveerk blive
knyttet til selv VISO-organisa-
tionen. De nuveaerende amtslige
videncentre udgor ca. 48 ars-
veaerk — Videncenter for Syns-
handicap 4 arsveerk. Viden-
center for Synshandicap er
derfor en lille brik i et storre
puslespil.

VISO skal deekke barn, unge
og voksne med handicap, ud-
satte grupper, barn og unge
med sociale eller adfaerdsmaes-
sige problemer og socialpsyki-
atrien.

VISO etableres for at sikre sam-
menhangende og helheds-
orienteret vidensindsamling og
-formidling til kommuner og
institutioner, sikre et landsdaek-
kende overblik over den samle-
de specialradgivning, sikre et
teet samspil mellem de forskel-
lige videns- og radgivnings-
specialer pd socialomradet
samt sikre fortsat udvikling af
viden og specialradgivning.
VISO skal bistd kommuner og
borgere med vejledende speci-
alradgivning og vejledende
udredning i de mest speciali-
serede og komplicerede enkelt-
sager.

Der bliver tre hovedfunktioner
i VISO: vidensfunktioner, spe-
cialradgivningsfunktioner og
udredningsfunktioner. Videns-
funktionerne er i princippet de
samme som dem, Videncenter
for Synshandicap arbejder med
i dag. Men organiseringen af
VISO kan fa indflydelse p4,
hvordan vidensfunktionerne
fremover skal lases. Der ned-
seettes nemlig en faglig besty-
relse for VISO.

| VISO skal ogsa indga blinde-
konsulenter, som radgiver og
vejleder blinde, specialrddgiv-
ningsfunktioner ved Synscenter
Refsnaes og Instituttet for Blinde
og Svagsynede samt ved Ken-
nedy Instituttet/Statens Qjen-
klinik. Det preecise omfang af
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disse funktioner er i skrivende
stund ikke udmeldt.

Som en konsekvens af VISO
har Amtsradsforeningen valgt,
at der ikke traeffes nogen poli-
tisk beslutning pa baggrund af
anbefalingerne vedrerende den
fremtidige organisering af
vidensfunktioner pa handicap-
omradet. Den udredning og
anbefaling, som Udviklings-
center for Specialradgivning
har afgivet, samt horingssvar til
dette har Amtsradsforeningen
valgt at overgive til Socialmini-
steriet.

VISO skal pa plads i labet af
2006, sa enheden er funktions-
dygtig ved kommunalreformens
ikrafttreeden 1. januar 2007.
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Handicapforskningens (s)tilstand i Danmark

— indtryk fra en konference
Af cand.psyk. Anne-Mette Bredahl

17.-18. november inviterede
NNDR (Nordic Network in Dis-
ability Research) til konference
i Odense for at seette fokus pa
den (manglende) danske forsk-
ning pa handicapomradet og
det faktum, at vi er sakket agter-
ud i forhold til det avrige Nor-
den. Hvorfor er det sddan, og
hvad kan vi gore for at eendre
det? Det var spargsmal, som
sogtes belyst gennem foredrag
og gruppedebatter.

Ingen dansk forankring

| bl.a. Norge, Sverige, England
og USA er der etableret decide-
rede forskningsinstitutioner pa
omradet, mens forskningen i
Danmark, som interesserer sig
for handicappedes vilkar, er
spredt, usammenhangende og
ikke knyttet op mod universitet-
erne. Problemet med dette er
dels, at det er vanskeligt at fa et
overblik og finde interessefael-
lesskaber, dels, at handicap-
forskning ikke far sin plads pa
fagfeltet (og dermed inspirerer
kommende forskere), dels, at
den viden, som findes pa omra-
det, ikke sa nemt finder vej til
uddannelse af nye praktikere.

Ifolge en EU-undersogelse fra
2003 har 8-10 % af befolkning-
en i den arbejdsdygtige alder et
alvorligt handicap. Det er op-
lagt, at det at leve med et han-
dicap er en ekstra udfordring
(oven i alle de andre udford-
ringer, livet i ovrigt giver), og
kontakten til social- og sund-
hedsvaesenet vil oftest veere
hyppigere. Jeg mener derfor, at

det er et stort problem, at man
f.eks. (som jeg) kan ga igennem
et helt studium til psykolog
uden pa noget tidspunkt at hore
ordet handicap. Dette endda
med speciale i sundhedspsyko-
logi! Dette er helt sikkert ikke
det eneste studium, hvor basal
viden om det at leve med et
handicap ikke formidles, hvilket
ikke gor kommende praktikere
"klaedt pd" til at veere gode
stottespillere for mennesker
med handicap.

Malrettet indsats i Norge

Ingrid Markussen, Universitetet
i Oslo/Norges forskningsrad
fremlagde, hvordan de med
baggrund i en sakaldt stortings-
melding, en beslutning i det
norske parlament, Stortinget,
har faet tildelt sremaerkede
midler til forskning vedrarende
mennesker med funktionshaem-
ning. Den norske forskning har
saledes veeret politisk drevet
frem (og styret), og de fleste
penge kommer fra ministeriet.
Aktuelt har den nuvarende
stortingsmelding "Nedbygging
av hemmende barrierer" saledes
udlest 10 millioner til
forskningen over de naeste 5 dr.

Indtil nu har en stor del af den
norske forskning haft en socio-
logisk vinkel eller veeret rettet

mod mennesker med psykisk

udviklingsheemning. Man an-

sker dog nu at brede forskning-
en ud til ogsa at omfatte histo-
riske perspektiver pa handicap,
mens forskning med en psyko-
logisk vinkel (som er mit inter-
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essefelt) ogsa i Norge er naesten
fravaerende og (forelabig) ikke
et prioriteret omrade.

En anden klar tendens i norsk
forskning er, at hvor man for
udarbejdede rapporter (som fa
leeste), resulterer forskningen i
dag i hgjere grad i udvikling af
leerebgger, netop for at na ud til
folk i praksis og til undervis-
ningsinstitutioner.

Aktuelle danske projekter

Pa konferencens anden dag
fremlagdes forskellige aktuelle
danske projekter, to af disse
fandt jeg seerlig interessante og
relevante ogsa for synshandi-
capomradet. Det ene var et
nystartet ph.d.-projekt om
"ldentitet, emotioner, leering og
horehaeemmede" af Niels-Henrik
M. Hansen. Hensigten er at se
pa de sociale processer, der
besveerliggor og vanskeliggor
hareheemmedes sociale inte-
gration — pa trods af alle gode
intentioner om det modsatte.

Det andet projekt, af Elisabeth
Kampmann Hansen (Center for
Sma Handicapgrupper), om-
handlede medicinske diagnos-
ers betydning for oplevelsen af
et handicappet barn, hvad der
sker i interaktionen mellem
familien med det handicappede
barn og andre mennesker, samt
betydningen for bevilling af
sociale ydelser. Dette set i lyset
af, at "sygdomme" kun er nav-
ne/beskrivelser af synlige til-
stande og ikke "eendrer" noget i
det enkelte barns situation,



mens foraeldrene oplevede, at
en diagnose gav en mulig ar-
sagsforklaring, evt. behand-
lingsmuligheder og et muligt
fremtidsperspektiv. Pa trods af,
at en diagnose ikke skulle veere
afgarende i forhold til adgang
til sociale ydelser, oplevede
foreeldre til bern uden diagno-
se, at de konstant matte forkla-
re og forsvare deres barns til-
stand. Der var en tendens til
bagatellisering af problemerne
(seerlig hvis der var tale om
usynlige handicap), mens det
var langt mere uproblematisk
for foraeldre til born med dia-
gnoser. Disse to projekter ople-
vede jeg som gode og praktiske
eksempler pd, hvordan forsk-
ningen kan vaere med til at be-
lyse, i hvor hgj grad virkelighe-
den lever op til intentionerne.

Brugerinddragelse

Spergsmal, som i lgbet af kon-
ferencen var til feelles debat,
var bl.a., om der er lav status i
at forske i handicap, eller om
mennesker med handicap ikke
er veerd at satse forskningsmid-
ler pd? Hvordan er kvaliteten af
den forskning, som trods alt
eksisterer? Hvordan far vi flere
gjort interesserede i feltet?

At forestille sig, at disse mange
og store sporgsmal vil kunne
besvares i labet af en 2 dages
konference, ville nok vaere
overoptimistisk, men netveerket
har med konferencen veeret
med til at seette dansk handi-
capforskning pa dagsordenen,
ikke bare hos praktikere og for-
skere, men ogsa pa ministerielt
plan og forhdbentlig ogsa hos
handicaporganisationerne.

| forbindelse med temaet om
brugerinddragelse kunne man
jo sporge, i hvor hgj grad vore

organisationer har et medan-
svar i forhold til den manglen-
de forskningsindsat. Saledes
var formanden for DSI, Stig
Langvad, usikker pd, hvad
DSI's holdning og strategi i
forhold til forskning (ud over
rent medicinsk forskning)
egentlig var. Han pdpegede,
hvordan vi/vore organisationer
har haft fokus pa at keempe for
vigtige praktiske forbedringer,
men maske ved at fremhaeve
normaliteten selv har varet
med til at underminere begrun-
delserne for forskning; er men-
nesker med handicap ikke
noget "seerligt", er der vel heller
ikke brug for en saerlig
forskningsindsats!

Manglende evaluering

Departementschef i Social-
ministeriet Thomas Berner sa
som noget typisk dansk, at vi
tror, vi er gode (har det pa for-
nemmelsen), mens de andre
kan dokumentere, at de er
darlige. En lille trast mente han
dog var, at "Forskningssitua-
tionen har varet verre og er
blevet bedre!" Men den kan
klart forbedres, noget, der geel-
der hele den sociale forskning.
Det sociale omrade har i dag
et budget pa mere end 160
millioner, ud af dette bruges
mindre end 1 promille pa
forskning, udvikling og videns-
indsamling i forhold til den
ydede service — en ressource-
fordeling, som han mente ville
give enhver privat virksomhed
dumpekarakter. Kan vi i et
"videnssamfund" leve med at
vide sd lidt om, hvordan hjeel-
pen virker? Den forskning, som
der trods alt har veeret, har haft
effektiviseringsformer (laes:
penge at spare!) som fokus i
forhold til udsatte barn, etniske
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grupper og sindslidende, mens
mennesker med handicap ikke
har veeret et prioriteret omrade.
| et forsog pa at styrke forsk-
ningen har der netop veeret
udbudt 15 ph.d.-stipendiater,
men adspurgt mdtte han ind-
romme at ingen af disse var
rettet mod handicapomrddet.

Vi har i Danmark gode handi-
capsynspunkter og aktarer,
men skal forskningen for alvor
styrkes, er det ikke nok med
kortsigtede puljemidler; der
kraeves en forankring i et aktivt
forsknings- og undervisnings-
miljo. Sker det ikke, gar poten-
tielle danske forskere til andre
lande, hvor midlerne og job-
bene er — saledes har jeg selv
fra 1. januar faet et ph.d.-sti-
pendiat til at forske i handicap
... i Oslo.

Las mere pa WWW

e www.nndr.dk/dk

Her finder man blandt andet,
under punktet "Konferencer
m.m." power point-prasenta-
tionen fra Keld Hagsbros fore-
drag pa konferencen. Man kan
ogsa tilmelde sig netvaerket.

* sell.hil.no/nndr2005

Her er invitation til potentielle
foredragsholdere til den
internationale NNDR-
konference i april 2005.

Derudover finder man mange
links ved en google-sagning
(www.google.dk) pa
"disability research" OR
"disability studies"

— for eksempel

e www.ncddr.org/
Offentligt, landsdaekkende
amerikansk center, der
formidler handicapforskning.



Besgg pa Certec — over Sundet efter ny viden g pam

Certec er en afdeling pa Institu-
tionen for designvetenskaper pa
Lunds tekniska hogskola, som
er en del av Lunds universitet.
Centret blev grundlagt i 1987
og beskaeftiger sig med forsk-
ning og forskeruddannelse ved-
rorende tekniske og peedagog-
iske losninger til mennesker
med funktionsnedsaettelser.

Der er tale om et virkeligt kraft-
center, som oven i kabet ligger
teet pd Danmark — kun en times
togtur fra Kebenhavn.

Certec informerer

Certec gor en stor indsats for at
formidle sit forsknings- og ud-
viklingsarbejde, bl.a. via sin
hjemmeside (se link sidst i artik-
len), som har masser af infor-
mation om afsluttede og loben-
de projekter. Derudover slar
Certec hvert ar derene op for
interesserede for at forteelle om
sit arbejde pa en temadag med
titlen "Certec informerar". | ar
deltog Videncentret og enkelte
andre danske geester sammen
med et par hundrede medarbej-
dere fra det skanske rehabiliter-
ingssystem. Arets tema var
"Design din fremtid", og pro-
grammet bad pa 19 forskellige
foredrag samt udstilling. Her
refereres kort fra tre af de fire
foredrag, Videncentret deltog i.

SeMer skaber synslyst

| SeMer-projektet udvikles me-
toder og materialer til optisk
synsstimulering af steerkt svag-
synede bern. En gruppe af disse
bern fra Skane deltager i pro-
jektet, som omfatter en kombi-
neret optisk og synspaedagogisk
indsats. Barnene kommer til
SeMer-laboratoriet, hvor der
under hyggelige former sker en
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optisk udredning, som primeert
er en kontrol af de optiske op-
lysninger, der allerede fandtes
pa barnet fra synscentralen. Det
blev demonstreret, hvordan
nogle malemetoder var specielt
egnede til bern, bl.a. med hen-
syn til kontrastfelsomhed, farver
m.m. Synspaedagogen startede
med at introducere papror og
"kalejdoskopkikkert" (rar, hvor
farvede glas- eller plastfragmen-
ter kan danne forskellige man-
stre) og derefter monokular
kikkert. Kikkerten blev anvendt
pa tre meters afstand til at ind-
fange forskellige stimulerende
effekter. Mange barn fik gode
synsoplevelser og aget interesse
for at anvende kikkerten ogsa
uden for SeMer-laboratoriet. Et
resultat af dette arbejde bliver
bl.a. en taske med synsstimu-
lerende materialer, som kan
benyttes pa synscentralerne, i
hjemmet, pd institutioner osv.

Vilde synskaniner

Krister Inde og Malena Klasson
fortalte om Rabbit og Blixten, to
kaniner, der indgar i et synssti-
mulerende computerspil for
born som led i SeMer-projektet.
Programmet rummer seks for-
skellige spil, der gennem leg
treener ting som fokusering,
identificering, sogning/skan-
ning, koordination osv. Rabbit
og Blixten figurerer ogsa i et
andet SeMer-delprojekt, "kigge-
eventyr" med store, tydelige
billeder og ditto tekst, beregnet
til hgjtleesning.

"En dag skal vi alle dg ...

... alle andre dage skal vi det
ikke." Under denne titel fortalte
professor Arne Svensk om et
tredrigt designprojekt med en
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gruppe udviklingsheemmede og
deres vejledere. Et af designer-
nes forste bud var et baerbart
elektronisk hjeelpemiddel, der
bl.a. rummede satellitnaviga-
tion, mobiltelefon og et kamera,
som kunne transmittere billeder
tradlest til en bemandet central.
Brugerne afviste imidlertid de
virkeligt avancerede elementer,
men var til gengeeld begejstrede
for digitalkameraet. Ved at tage
og gemme billeder fik de nu
mulighed for at fastholde deres
egen livshistorie, personer om-
kring dem, planlagte begiven-
heder — og droamme om frem-
tiden. Titlen pa foredraget er et
citat fra en tegning af den sven-
ske tegner Jan Stenmark og illu-
strerer i denne sammenhang,
hvordan et skift i perspektiv kan
give en helt anden virkelighed —
som nar man pludselig kan for-
holde sig til fortid og fremtid og
ikke kun, som denne gruppe af
udviklingsheemmede tidligere,
eksisterer i et perspektivlgst nu.

Projektet indeholdt flere andre
elementer, bl.a. et seerligt ur,
Certecklocken, som siden er sat
i produktion. | ar er der des-
uden udviklet en baerbar proto-
type (se Certecs hjemmeside).

Seminar i april 2005

14.-15. april 2005 inviterer
Certec til seminar om svag-
synede bgrn. Se program pa
SeMer-projektets hjemmeside.

Laes mere pa WWW

e Certec: www.certec.lth.se
e SeMer-projektet:
www.certec.lth.se/lve/semer

Af Bendt Nygaard Jensen
og Dorte Herholdt Silver



Borneoftalmologi

European Paediatric Ophthalmology Society made i 2004

Af ojenlaege Mette Warburg

Den europeaiske bornegjen-
leegeforening, EPOS, havde sit
arlige made i Manchester i
oktober i ar. Det var det 30.
made i denne forening, som har
veeret den vaesentligste — mdske
den eneste — mulighed for ind-
forelse i barneoftalmologi uden
for England i mange ar. | EPOS
kan man hgre om de sidste
landvindinger inden for barne-
oftalmologien. Tendensen har
veeret at overlade de kirurgiske
resultater og skelebehandlingen
til saerlige mader, hvorimod det
er centralt for EPOS-deltagerne
at diskutere arsager til ojensyg-
domme hos barn.

Genetik som
forklaringsmodel

Ojenlaeger var blandt de forste
til at forsta betydningen af den
moderne genetik som forklar-
ingsmodel for sygdommene.
Allerede i 1971 blev det klart,
at arsagerne til den ondartede
svulst retinoblastom var muta-
tioner pa kromosom 13, og sid-
en er mange gener for gjensyg-
domme lokaliseret til kromo-
somerne.

Ojenlaeger har den fordel frem
for medicinere, at de kan iagt-
tage ojet bade udvendigt og
indvendigt uden at skaere i eller
pa anden made pavirke gjet.
Man kan se, hvordan det indre
i gjet ser ud, og man kan male
bdde synsstyrke, blodgennem-
stromning og @jnenes elektriske
reaktion, og man kan tilmed se
et mikroskopibillede af gjets
nethinde i levende live. Den
fordel har medfort, at gjensyg-

domme er blevet indgaende
beskrevet ud fra det, man kan
iagttage, og inddelingen af
ojensygdomme har veeret et
meget vigtigt instrument til at
vurdere prognose og evt. risiko
for, at andre i familien far —
eller har — samme gjensygdom.

Nu viser det sig, at de smukke
kliniske — beskrivende — inddel-
inger eller klassifikationer, om
man vil, ikke altid svarer til de
gener, som er e&ndrede. For eks-
empel beskriver en kliniker reti-
nitis pigmentosa, som om det
var en bestemt sygdom, mens
genetikeren kan vise, at der for
tiden er 157 genetiske forand-
ringer, som kan give RP. Altsa:
"En sygdom — mange gener".

Pa den anden side kan muta-
tioner i samme gen vaere arsag
til forskellige ojensygdomme;
for eksempel kan mutationer i
et gen som PAX 6 pd kromosom
11 veere arsag til forandringer i
ojets forreste afsnit eller for sma
gjne (microftalmi), mangel pa
regnbuehinde (aniridi), eller for
lille synsnerve (optius hypo-
plasi) eller uklarhed af horn-
hinden (autosomal dominant
keratitis). Med andre ord:

"Et gen — mange sygdomme."

Mange gener er analyserede, og
det har gjort det muligt at for-
std, preecis hvorledes sygdom-
mene er opstdet. For eksempel
indeholder nethinden mange
synteseaktiviteter, der er gene-
tisk bestemt. Nethindens struk-
tur er opstaet ved indflydelse af
specielle udviklingsgener, og
den moderne genetik har gen-
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nem kendskab til de gener, der
er analyseret i nethinden, isaer
fra dyr, kunnet forklare, hvor-
ledes sansecellerne arbejder.

Medfadte sygdomme

Disse forhold har veeret analy-
seret pa de fleste mader i EPOS;
i ar var de mest opsigtsvaekken-
de meddelelser dem, der dreje-
de sig om gener, der giver med-
fodte sygdomme, dvs. gener,
der virker for fadslen og derfor
har betydning for den normale
vaekst af fosterets gjne. Det er
naturligvis et komplekst system,
men heldigvis for forskerne er
det naesten de samme gener,
der virker i gjnene hos mennes-
ker, mus, sma orme og banan-
fluer, sa dér begynder man, og
sa overfarer man resultaterne til
mennesker og ser, om de passer
sammen.

Som hovedregel gaelder det, at
der findes et saet gener, der kan
fa meget primitive hjerneceller
til at eendre retning, sa de bliver
til primitive nethindeceller. Man
ma regne med, at det hos men-
nesker sker omkring 18-20 dage
efter befrugtningen; denne aend-
ring kaldes specifikation eller
induktion. Derefter treeder de
gener i kraft, som styrer dannel-
sen af form og indhold (morfo-
genese), og sd treeder gener, der
vedligeholder form og syntese-
maskineriet i kraft. Til sidst fin-
des der gener, der bestemmer,
at en celle er blevet for gammel
eller for syg og derfor skal dg;
denne programsatte dad kaldes
apoptose.

... fortsaettes side 7



Anmeldelse: Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet

Af cand. jur. Poul Liineborg

Resultatet af arbejdet i en
teenketank til beskrivelse og for-
mulering af et dansk rehabilite-
ringsbegreb blev praesenteret for
offentligheden den 27. oktober
i ar pa en meget velbesagt kon-
ference i Kebenhavn.

Overordnet har hensigten med
arbejdet i teenketanken veeret at
skabe en falles forstaelse af be-
grebet rehabilitering, som hidtil
har manglet i Danmark. For at
sikre, at processen og resultatet
af arbejdet i teenketanken har
en national feelles tyngde og
relevans, har der vaeret lagt
vaegt pd en bred repraesentation
af fagfolk fra forskellige sektorer,
repraesentanter for faggrupper,
der arbejder med rehabilitering,
borgere, administratorer, forsk-
ere og andre ressourcepersoner
i alt ca. 35 personer.

God begrebsafklaring

Der er grund til at komplimen-
tere initiativtagerne bag hvid-
bogen. Denne formulerer ikke
blot et bredt funderet forslag til
et dansk rehabiliteringsbegreb
med en praecis beskrivelse af
indholdet af de enkelte elemen-
ter, som indgar i dette, den
giver tillige forklaringen pa en
reekke centrale begreber pa
omradet.

Hvidbogen fastslar: "Formadlet
med rehabilitering er for den
enkelte borger at kunne fungere
som individ og som samfunds-
borger at fremme sundhed og
forebygge sygdom og senfolger
og at fa personlig kontrol over
sit hverdagsliv." Med andre ord
handler det om at opna maksi-
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mal livskvalitet gennem deltag-
else i samfundslivet ud fra egne
prioriteringer og beslutninger.

Hvidbogens kapitler beskriver,
hvordan rehabiliteringens veer-
dier og praksis skal veaere. Det er
sdledes ikke alene en beskrivel-
se af gaeldende praksis og ej
heller et svar pa konkrete udfor-
dringer. Afsnittene har forskellig
grad af detaljering, hvilket af-
spejler, hvor taenketankens
diskussioner og indlaeg isaer har
vaeret fokuseret. Redegorelsens
kapitel 5 siderne 27-31 om
borgerens deltagelse i rehabili-
teringsprocessens forlab er
meget inspirerende laesning.

Resultatet af teenketankens
virksomhed er pa 70 sider, der
er opdelt i 7 kapitler. Bogens
sidste kapitel oplister en raekke
anbefalinger med henblik pa at
udvikle rehabiliteringsindsatsen
i Danmark, og det omtaler,
hvilke udfordringer den prak-
tiske udforelse af rehabilitering
star over for i fremtiden. Kapit-
let afsluttes med en skitse til
nationale retningslinjer for reha-
bilitering, hvilket er teenkt som
inspiration til det landspolitiske
niveau.

Det har veeret taenketankens

ambition, at definitionen "

e (...) skal kunne forstas, bruges
og have gyldighed bade for
borgerne og deres pararende,
fagfolk, forskere, administra-
torer og politikere. Desuden
skal den veere dynamisk i sit
udtryk og benytte korte, klare
udsagn og satninger

* Den skal have gyldighed for
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alle relevante sektorer
(social-, sundheds-, paedagog-
iske, beskaeftigelsesmaessige
og uddannelsesmaessige sek-
torer) for at fremme sammen-
haeng mellem indsatserne fra
de forskellige akterer og de
forskellige sektorer

* Den skal veare holdbar over
tid og veere uafhaengig af nu-
vaerende strukturer for sektor-
erne, sa definitionen kan fun-
gere som et redskab til at til-
passe og udvikle organisa-
tions- og samarbejdsformer
med rehabilitering som formal

* Den skal i sine formuleringer
indeholde de ord, som beskri-
ver de elementer og kende-
tegn, der er centrale for reha-
bilitering

e Den skal, hvis muligt, veere
holdbar i forhold til inter-
national viden og praksis, sa
international forskning og
udviklingsarbejde inden for
omrddet kan komme dansk
praksis til gode. "

Droftelserne i teenketanken med
udgangspunkt i denne malsaet-
ning er mundet ud i folgende
definition:

"Rehabilitering er en malrettet
og tidsbestemt samarbejdspro-
ces mellem en borger, paroren-
de og fagfolk. Formalet er at
borgeren, som har eller er i risi-
ko for at fa betydelige begreens-
ninger i sin fysiske, psykiske
og/eller sociale funktionsevne,
opnar et selvsteendigt og
meningsfuldt liv. Rehabilitering
baseres pa borgerens hele livs-
situation og beslutninger og
bestar af en koordineret, sam-



menhangende og vidensbaseret
indsats."

Definitionen rummer som del-
mal de foranstaltninger, som
traditionelt herhjemme benaev-
nes behandling, genoptreening
og revalidering. Hertil kommer,
at rehabiliteringsprocessen ikke
er begraenset til en enkelt sek-
tor, hvilket borgeren i dag ofte
i praksis oplever. Naevnes skal
det, at begrebet funktionsned-
seettelse er brugt i overensstem-
melse med ICF-klassifikationen
vedtaget af WHO.

Borgerbegrebet er valgt, fordi
det indeholder aspekter af ret-
tigheder, ligestilling og lige-
behandling i samfundet. Ende-
lig skal det naevnes at "beslut-
ninger" ifolge definitionen bety-
der, "at borgeren tager del i alle
sddanne vedrgrende udredning
af behov, malsatning, planlaeg-
ning, valg af metoder og indsat-
ser i selve rehabiliteringsproces-
sen, samt indgar i diskussioner
af metoder til kvalitetsstyring og
til evaluering af sit eget rehabi-
literingsforleb. Hvis der ikke
kan opnas enighed mellem fag-
folk og borger, sa er det borger-
en, der har den endelige afgor-
else, hvilket naturligvis forud-
saetter, at fagfolkene har givet
borgeren relevant, deekkende og
for borgeren forstaelig informa-
tion om muligheder og konse-
kvenser."

Slutteligen skal anfores folgende
om begrebet lighed:

"Hvidbogen har kun overordnet
bergrt dette omrade, men
taeenketankens diskussioner satte
flere gange fokus pd det for-
hold, at hvis en individuel reha-
bilitering til gennemforelse af

egne aktiviteter og deltagelse i
samfundslivet ikke modsvares af
tilstreekkelig grad af rummelig-
hed i samfundet og hos befolk-
ningen som helhed, sa mindsk-
es livskvaliteten for den enkelte
og vedkommendes familie,
samtidig med at samfundsmaes-
sige ressourcer spildes, resultat-
et af den foretagne rehabiliter-
ing udnyttes ikke, og borgerens
ressourcer kommer ikke i spil."

Mange laesere af hvidbogen vil
i forste omgang opleve denne
som meget teoretisk og vanske-
lig at forbinde med den daglige
praksis pd et givet omrade.
Imidlertid ma det erkendes at
hvidbogen ved naermere studier
bliver naervaerende. Den reprae-
senterer et helt afgarende
begrebsapparat til brug i for-
bindelse med strukturreformens
gennemforelse. Skal vi gore os
hab om en kvalitetsudvikling af
den samlede fremtidige rehabi-
literingsindsats over for syns-
handicappede, far vi god brug
for hvidbogen, som er kommet
pa det helt rigtige tidspunkt.

Hidkog om rehabiliteringshegrebet

Hvidbogen kan ses (som pdf)
eller bestilles pa
www.marselisborgcentret.dk
under "Publikationer".
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... fortsat fra side 5

De genetiske systemer samar-
bejder; det ene gen kan kun
aktiveres, ndr det foregdende
har veeret i funktion. Der er
forsteerkende og modificerende
gener, miljoet pavirker de ge-
netiske systemer, og i sjeeldne
tilfeelde kraeves der ikke et
eller to gener til at kode for en
egenskab, men tre. Specielle
gener har til formal at seette
andre gener i stand til at kode
for proteiner; de kaldes tran-
skriptionsfaktorer. Hvert gen,
der virker i fosterperioden med
at etablere sin del af organis-
men, kan mutere, og derved
opstar en raekke forskellige
medfadte sygdomme. For eks-
empel findes der gener (REX
og SOX2), der far fosterets for-
hjerne til at lave nethindecel-
ler, og mangel pa et af dem
eller mutationer vil forhindre
dannelsen af et gjeanleeg. Et
vedligeholdelsesgen, CHX10,
kan ved mutation vaere arsag
til for sma @jne og gra steer.
Der er gener, der har betyd-
ning ikke alene for dannelse af
nethindeceller, men ogsa for
eksempel for hjernens udvik-
ling, teenderne eller lugtesan-
sen. Sa alt i alt er det maske
ikke s& maerkeligt, at klassifi-
kationen af de genetiske og de
rent kliniske forandringer ikke
stemmer overens. Vores orga-
nisme har kun begraenset mu-
lighed for afvigelser.

Naeste made holdes i
Warszawa, Polen, 3.-5.
november 2005.

WWW: epos-focus.org/



Konference om taktil leesning og opfattelse gy g

| november havde vores svenske
kolleger inviteret til konference
om taktilt materiale med en
reekke internationale foreleesere.
Konferencens engelske titel kan
oversaettes til "Taktil leesning —
taktil forstaelse. Leeringsproces-
ser, viden og kommunikation".
Programmet havde folgende
hovedtemaer:
e Laesning af punktskrift og
taktile billeder
e Relationer mellem laerings-
processer og viden
e Kommunikation mellem
personer med kommunika-
tionshandicap og andre

Synets rolle i taktil aflaesning

Professor Susanne Millar fra
Oxford Universitet fremlagde
data fra studier i, hvilken rolle
synet spiller for afleesning og
forstaelse af taktilt materiale.
Hun beskrev bearbejdningen af
taktilt materiale som en inter-
aktiv proces, der bade foregar
"top-down" og "bottom-up",
dvs. at ens forstaelse af helhed-
en stotter forstdelsen af detaljer,
og vice versa. | forsgg viste kort-
afleesning sig i ovrigt at veere
mere praecis, nar kortet var for-
synet med en ramme, og nar
kortet var retningsorienteret i
overensstemmelse med det,
kortet viste (dvs. hvor kortets
nordside vender mod nord).

| ovrigt slog hun et slag for at
tilbyde punktundervisning ogsa
til @eldre. Hun naevnte, at den
eldste braille-elev i Schweitz
var en 85-arig dame — som end-
te med at blive romanlaeser. De
darlige resultater, man ofte ser
for aeldre kursister, skyldtes efter
Millars mening hovedsageligt,
at de blot ikke far tilbudt nok

undervisning; mange far slet
ikke tilbuddet, fordi forvent-
ningerne til seldre nybegyndere
er sa lave.

Ny analysemetode

Med moderne teknologi bliver
det i stigende grad muligt at
undersage, hvordan afkodnings-
og forstaelsesprocessen egentlig
er for taktil information, det
veere sig punktskrift eller taktil
grafik. Pa konferencen praesen-
terede Kerstin Fellenius, Laerer-
hgjskolen i Stockholm og Sven
Stromqvist og Bjorn Breide-
gaard, Certec et nyt system,
som gor det muligt at beskrive
og analysere processen pa et
niveau, som man ikke tidligere
har arbejdet pa. Punktskrift eller
taktil grafik overfores til et gen-
nemsigtigt plastark, og et kame-
ra filmer laeseprocessen nede-
fra. Herefter analyseres dataene
i et specialudviklet interaktivt
analyseprogram. Herigennem
kan man analysere, hvor mange
fingre der laeses med, i hvilken
reekkefolge og kombination, og
hvordan selve forlgbet er. Dette
abner helt nye muligheder bade
i forskning og peedagogik, og
fra de danske deltagere var der
da ogsa stor interesse for et
samarbejde med naboerne pa
den anden side af Qresund. Fra
januar vil det nye system veere
permanent opstillet pa Ceretc,
hvilket vil lette mulighederne
for at foretage flere forsog, her-
under feelles nordisk forskning.

Feelles opmaerksomhed

Professor Stephen von Tetzch-
ner, Universitetet i Oslo frem-
lagde i sit foredrag resultater fra
en undersggelse af feelles op-
maerksomhed i interaktioner
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mellem 1-2-drige blinde bern
og deres madre med saerligt
fokus pa sprogindlaering. Han
pegede bl.a. pa, at eftersom
blinde bern ma etablere den
nodvendige faelles opmaerksom-
hed gennem sprog, vil en
manglende evne til at afkode
deiktiske ytringer (pegende
udtryk som her, der, denne her)
maske vaere med til at medfore
en autismelignende adfeerd.
Hans forskning viste bl.a., at
barnene ser ud til at interessere
sig mere for handlinger end for
genstande, og at den felles op-
maerksomhed bedst kan etable-
res, ved at den voksne folger
barnets initiativ (frem for selv at
introducere temaer/emner).

Tegner blinde i perspektiv?

Professor John M. Kennedy, To-
ronto Universitetet, har i mange
ar arbejdet med blinde bgrn og
voksnes tegninger. Dette arbej-
de er blandt andet beskrevet i
bogen "Drawing and the blind"
fra 1993, hvorfra dette billede
er taget. Bogen findes som pdf
pa adressen
http://hdl.handle.net/1807/1021

En af Kennedys pointer var, at

blinde formentlig gennemlgber
samme udvikling i deres made
at tegne pd, som seende born.

De fleste nar bare ikke ud over
et tidligt, primitivt stadium,



fordi de tidligt holder op med at
tegne og generelt ikke har saer-
lig meget tegneerfaring.

Et af de kontroversielle spargs-
mal i Kennedys forskning er,
om blinde tegner i perspektiv.
Dette afvises af mange, men
Kennedy havder, at det er
sadan, mennesker instinktivt
opfatter verden, og at dette
afspejles i blindes tegninger.

Han illustrerede det med et eks-
empel, hvor man beder en
blind forestille sig, at han stdr
pa en vej kantet med treeer.
Hvis man beder ham pege pa to
traeeer, der star ud for ham, vil
han pege lige til siden (90 gra-
ders vinkel til kroppen). Beder
man ham pege pa to treeer, der
star fx 20 m nede ad vejen, vil
han samle armene noget og
pege i en smallere vinkel, og
vinklen bliver en endnu smal-
lere, hvis man definerer starre
afstande. Dette afspejler en op-
fattelse af, at traeerne star teet-
tere pd hinanden, jo leengere
veek de er fra betragteren — svar-
ende til, at vejen bliver smallere
som i traditionel perspektivteg-
ning.

Matematik og taktile
materialer

Synspaedagog Oliv Klingenberg,
Tambartun Kompetansesenter i
Norge, fortalte om undervisning
af blinde elever i matematik.
Hun satte spargsmadlstegn ved
den made, taktile materialer
(grafer, figurer, modeller m.m.)
ofte anvendes pa i matematik-
undervisningen. Det er velkendt
og veldokumenteret, at seende
har en mere umiddelbar tilgang
til modeller og figurer, fordi
materialets udformning har en
visuel lighed med den virkelige

verden. Denne opfattelse af
verden kan imidlertid ikke
umiddelbart overfares til en
taktil model eller figur.
Klingenberg fremhaevede blinde
berns narrative tilgang til
verden. Afsggningen af ting —
modeller, grafik eller autentiske
genstande — sker lineaert, man
opfatter tingen bid for bid og
ma mentalt skabe det overblik
og den sammenhaeng, som
seende ofte far med ét blik.
Denne narrative tilgang laegger
ifolge Klingenberg op til en
langt storre anvendelse af
verbalisering, dvs. at leering og
undervisning i hgjere grad bor
bygge pa sprog ind gennem
orerne end taktile indtryk gen-
nem fingrene.

Klingenberg fremlagde endvide-
re en anbefaling af, hvordan
man paedagogisk ber ga frem i
matematikundervisningen for
begyndere for at imedekomme
elevernes naturlige forstelses-
hierarki:
e Indholdsanalyse
(leererens forberedelse)
e Uformelt sprog
("tre piger og to drenge
— det er fem bgrn")
e Formelt sprog
("tre og to er lig med fem")
e Symbolsprog ("3 + 2 = 5)
e Feerdigheder — der arbejdes
med anvendelses af den nye
feerdighed i praksis.

Ogsa placeringen af praksis-
delen sa sent i forlabet, efter
verbaliseringen, strider mod
manges opfattelse af veerdien af
konkretisering, virkelighedstil-
knytning og andre "blindepaeda-
gogiske principper".

Oliv Klingenbergs arbejde og
ideer er tidligere beskrevet i
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Synshandicap, nr. 1, 2003, som
findes pa Videncentrets hjem-
meside. Eksemplerne til belys-
ning af de forskellige stadier er
taget fra 2003-artiklen.

Perception og
sansemodalitet

Professor Sven Stromqvist,
Lunds Universitet gav en intro-
duktion til de forskelle i teenk-
ning og planleegning, der ken-
detegner henholdsvis tale, visu-
el skrift og taktil skrift. Herefter
viste Kenneth Holmqyvist, ogsa
Lunds Universitet, analyser af
opmaerksomhedsfordeling i for-
bindelse med punktleesning.
Ved hjeelp af Certecs nye sys-
tem til analyse af taktil leesning
var det muligt at sige noget om,
hvor i leesningen der skete et
optag af information. Endelig
viste Yvonne Eriksson, Talboks-
og Punktskriftsbiblioteket, ana-
lyser af afleesningen af forskel-
lige former for taktil grafik.

Om arranggrerne

Konferencen foregik i Stock-
holm og var arrangeret af Tal-
boks- og Punktskriftsbiblioteket
(TPB), det svenske punktskrifts-
naevn, Laererhgjskolen i Stock-
holm og Specialpaedagogisk
Institut.

Laes mere om taktil leesning

| 2001 afholdt samme arrangor-
gruppe en lignende konference.
Fra den foreligger nu en bog
med samtlige foredrag (pa eng-
elsk), "Language and Visuali-
sation" (2004), som kan lanes
fra Videncentrets bibliotek.
Kerstin Fellenius har desuden
skrevet en kortfattet rapport (pa
svensk), som findes pd WWW:
www.tpb.se/pn/rapport.htm

— Dorte Herholdt Silver



Temadag om uddannelsesvejledning for
synshandicappede

Af studievejleder Anne Bjorkmann, Instituttet for Blinde og Svagsynede

24. november 2004 afholdt
Studienaevnet ved Instituttet for
Blinde og Svagsynede temadag
om koordinering og samord-
ning af vejledningsindsats og
statte for synshandicappede i
forhold til uddannelse.

Der var 30 deltagere med bred
repraesentation fra amternes
synsradgivninger, Statens Qjen-
klinik, Erhvervsskolerne, Rad-
givnings- og stottecentret Arhus
Universitet, Synscenter Refnaes,
Instituttet for Blinde og Svag-
synede (IBOS), Videncenter for
Synshandicap, Dansk Blinde-
samfund (DBS), Interessegrup-
pen og studerende fra universi-
teterne.

Om formiddagen var der en
reekke plenumindlaeg, om efter-
middagen workshopper.

De svare overgange

Ole Kristensen, forstander for
IBOS, lagde ud med at konsta-
tere, at det er overgangene
mellem de forskellige uddan-
nelsesniveauer, som er proble-
matiske. Og at "overdragelses-
forretningen" dermed er yderst
vigtig at have fokus pa. Hvem
er det, der vejleder, spurgte
Ole Kristensen — ofte er det
mor, sammen med synskonsu-
lenten. Men uddannelses- og
erhvervsvejledning af unge
kreever professionelle vejledere,
som er uddannet inden for
studie- og erhvervsvejledning.

UU'ere og koordination

Med den nye vejlederreform
har vi fdet UU, Ungdommens
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Uddannelsesvejledning, med
centre i hele landet, som frem-
over bl.a. skal tage sig af vej-
ledningen i overgangen mellem
folkeskole og ungdomsuddan-
nelse. UU-centrene er specifikt
blevet palagt at vejlede unge
med seerlige behov. Men ifglge
Ole Kristensen har heller ikke
UU-centrene den fornadne
kompetence til at vejlede de
synshandicappede unge — det
er stadig vigtigt, at synskonsu-
lenten er med. Den bedste lgs-
ning vil altsd vaere en koordi-
neret indsats mellem UU’erne
og synskonsulenten.

Det er vigtigt, at synsrddgiv-
ningssystemet er aktivt i for-
hold til de nye vejledningscen-
tre, sa de bliver kleedt pa til at
radgive de synshandicappede.
Derfor har Ole Kristensen og
Synskonsulenternes Samrad
allerede taget kontakt til de nye
vejledningscentre. Der er des-
uden for nylig taget initiativ til
at nedsaette en bred arbejds-
gruppe med repraesentanter fra
den amtslige og landsdaekken-
de synsradgivning for at se pd
overgangsproblematikkerne,
bl.a. med fokus pa radgivning
og afprevning af hjeelpemidler.

Forudsatninger for valg

Mogens Johansen, Synsradgiv-
ningen i Fyns Amt, indledte
med at fortaelle, at han har
kontaktet de tre fynske UU-
centre, og at man pa Fyn er i
ved at finde ud af, hvordan
samarbejdet mellem UU-cen-
trene og ungekonsulenten skal
veere.
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Mogens Johansen kom i sit ind-
leeg ind pa de forskellige faser i
livet, som kraever vejledning,
og at der er forskellige forud-
seetninger, som skal veere til
stede, for at man kan treeffe et
valg. Det geelder bl.a. pavirk-
ninger fra skole og foreeldre og
forventninger fra en selv og fra
omverdenen. Fundamentet for
valget er bl.a., at man kender
sine muligheder og begraens-
ninger. Her naevnte Mogens
Johansen praktik som en vigtig
forudseetning for at kunne treef-
fe et ordentligt uddannelses- og
erhvervsvalg.

Han sammenlignede vejled-
ningssystemet med et symfoni-
orkester, hvor alle skal spille
sammen, og hvor koordination-
en er vigtig. | symfoniorkestret
har man ogsa en dirigent, og
pa samme mdde mente Mog-
ens Johansen, at det er vigtigt
med én koordinator blandt de
mange vejledere, den syns-
handicappede mader.

Alle i salen var enige i, at koor-
dinering er vigtigt. Nogle var
dog skeptiske i forhold til det
realistiske i at gennemfare en
sadan tovholderfunktion med
de strukturer, der er i systemet.

Vidensindsamling og
formidling

Bendt Nygaard, Videncenter
for synshandicap, talte om vid-
ensindsamling og -formidling
omkring vejledning af synshan-
dicappede. Han lagde ud med
at tilkendegive, at Videncentret
godt vil bidrage med at



indsamle, bearbejde og formid-
le viden om emnet samt vaere
med til at udvikle ny viden via
forsog og eksperimenter. Bendt
Nygaard konstaterede, at der i
forhold til viden pa omradet er
de primaere kilder, som er de
synshandicappede selv, de per-
sonlige netveerk, rddgivere og
vejledere samt medstuderende
og arbejdskolleger. Derudover
er der sekundaere kilder, som
kan veere erfaringer fra andre
lande, historiske erfaringer,
eksperimenter og forseg.

Faelles portal

Bendt Nygaard kom med et
konkret forslag om en faelles
vidensbase i form af en portal
eller hjemmeside pa internettet,
hvor man kunne samle viden
om vejledning af synshandicap-
pede til gleede for de synshandi-
cappede selv, medarbejdere i
synsradgivningen, foraeldre, leer-
ere, vejledningscentre etc. Af
konkrete udviklingsopgaver,
man kunne tage fat pa, pegede
Bendt Nygaard pa handleplan-
er, praktik og evaluering af vej-
ledningsforlgb. Han mente des-
uden, at vi ikke kun skal disku-
tere det ideelle vejledningssys-
tem, men ogsa skal se pa, hvad
der er realistisk med de eksis-
terende strukturer. Der var stor
tilslutning til denne ide.

Mange fortidspensionister

Thorkild Olesen, DBS, lagde ud
med at henvise til nogle triste
undersggelser, som viser at 3/4
af de blinde og svagsynede
mellem 18 og 59 ar har fertids-
pension som deres livsgrundlag.
Thorkild Olesen mente desud-
en, at der har veeret for lidt
fokus pa de praktiske erhverv,
og at de hgjt uddannede samti-
dig har problemer med at fa

job, bl.a. fordi de mangler nog-
le kompetencer. Han papegede,
at det er et stort problem, at der
i synsradgivningen er de samme
overgange som i uddannelses-
systemet, bade i forhold til vej-
ledning og materialeproduktion.
| debatten fremkom et forslag
om en overgang ved 7.-8. klas-
se i stedet for ved 9.-10. klasse.

IBOS' studienaevn

Thorkild Olesen mente, at
IBOS' studienaevn tidligere har
haft en god funktion i forhold til
at abne nye graesgange for syns-
handicappede. Det er vigtigt, at
der stadig dbnes nye erhvervs-
muligheder. Der skal vaere mere
vidensopsamling og vidensfor-
midling. Fremtidens studienaevn
skal muligvis have et andet
navn, og ber have en bredere
repraesentation og en mere for-
maliseret samarbejdsstruktur og
veere knyttet til det landsdaek-
kende synsrad. Og sa skal det
ikke vaere behandle personsager
som i tidligere tider.

Thorkild Olesen sluttede af med
at fastsld, at DBS meget gerne
vil veere med i en arbejdsgrup-
pe omkring den fremtidige
studie- og erhvervsvejledning af
synshandicappede.

Workshopper

Om eftermiddagen var der

folgende workshopper:

e Hvordan ser det ideelle
system for vejledning og
statte i forhold til uddannelse
af synshandicappede ud i et
brugerperspektiv?

* Hvordan sikrer vi, at vejled-
ningssystemet er enkelt og
gennemskueligt for brugeren?

e Hvordan koordinerer vi bedst
muligt stetteforanstaltninger
og uddannelsesvejledning?
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e Hvordan sikrer vi dokumenta-
tion, vidensopsamling og
vidensdeling i forhold til
statteforanstaltninger og
uddannelsesvejledning?

Et ensartet tilbud

| flere af diskussionerne blev
det naevnt, at det er vigtigt, at
vejledningstilbuddene rundt
omkring i landet er ensartede.
Det vil sikre enkelhed og gen-
nemskuelighed, bade for den
synshandicappede, som gnsker
vejledning, og for alle andre i
systemet.

Praktik

Bade i formiddagens oplaeg og i
eftermiddagens diskussioner var
praktik et tilbagevendende em-
ne. Der var stor enighed om, at
det er vigtigt i fremtiden at seet-
te oget fokus pa praktik. Og her
blev bade folkeskolepraktikken
og senere praktikophold, fx i
forbindelse med et videregaen-
de studium naevnt. Det er ekstra
vigtigt for blinde og svagsynede,
at de far mulighed for at afpre-
ve deres faerdigheder og far lov
at snuse til en arbejdsplads.
Dels for at hjeelpe de unge i
deres uddannelsesvalg, dels for
at forbedre deres senere job-
muligheder.

Sociale kompetencer

Endelig var de sociale kompe-
tencer et tilbagevendende tema
pa dagen, idet en styrkelse af
disse ogsd kan veere med til at
hjeelpe den unge til at treeffe
bedre uddannelsesvalg. Et sab-
batar med udlandsophold, korte
kurser eller laengere ophold pa
Instituttet, arbejdspraktik etc.
kan veere en god ide. Der blev
ogsa talt om at serge for en god
balance mellem lektieleesning
og sociale aktiviteter.
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Nyt fra NOVIR

NOVIR-gruppen (det nordiske forskningsnetveerk for synshandicap,
Nordic Visual Impairment Research Group) holdt made i Keben-
havn i september 2004.

Rapporten om NOVIRs aktiviteter i 2003-04 kan laeses pa hjem-
mesiden www.novir.net, hvor ogsa referatet fra vores made findes.
En vigtig opsummering fra vores afsluttende debat om holdninger
og kompetencer er:

 Holdninger er evnen til refleksion

 Kernekompetence er evnen til udvikling

Jeg hdber mange vil ga ind og laeese om vores arbejde og ogsa
meget gerne indgd i fremtidigt nordisk samarbejde. NOVIR er for
alle synsmedarbejdere.

Venlig hilsen Peter Rodney,
uddannelseskonsulent, Instituttet for Blinde og Svagsynede

Frk. Henny Gadebergs Fond

Frk. Henny Gadebergs Fond (reg.nr. 022921) har det formal at
yde stotte til blinde berns uddannelse. Til rddighed ved 19. ud-
deling af legatet, der finder sted i marts 2005, er ca. 30.000 kr.
Starrelserne af legatportionerne fastsaettes af bestyrelsen.
Ansggning om at komme i betragtning ved uddelingen bedes
fremsendt inden udgangen af januar 2005 til

Advokat Bent Lauritzen
Advokaterne i Ny Vestergade 1
Ny Vestergade 1

1471 Kebenhavn K

ONCEs forskningspriser 2004

Det spanske blindeforbund O.N.C.E.'s internationale forsknings-
priser i biomedicin og ny teknologi for blinde gik i ar til USA,
Tyskland og Spanien. Et forskerhold pa the University of Pennsyl-
vania vandt farsteprisen pa godt 1,3 mio. kr. for forskningsprojektet
"Udvikling og evaluering af nye behandlingsformer for degenera-
tive sygdomme i nethinden". Forskerne udviklede to forsgagsmodel-
ler med hunde, der var ramt af en degeneration af nethinden, der
ligner den, der finder sted hos mennesker.

De to andenpraemier (hver pa 450.000 kr.) gik til projekter i Spa-
nien og Tyskland, henholdsvis "Thin Film Braille Display" (et
seerligt punktdisplay) og "Behandling af pigmentdegeneration af
nethinden med neurotropiske faktorer og stamceller".

12 Synshandicap 4/2004

Nye "detaljer"

Dansk Blindesamfund har
udgivet en opdateret udgave af
den meget anvendte bog "Til-
gengelighed i detaljen", som
forste gang udkom i 1999.
Udgivelsen beskriver de grund-
leeggende principper for tilgaen-
gelighed pa en konkret og prak-
tisk made. Laeseren far et ind-
blik i, hvordan mennesker med
forskellige former for synsned-
seettelse opfatter de fysiske om-
givelser, og hvilke potentielle
barrierer man som bygnings-
eller indretningsansvarlig ber
vaere opmaerksom pa for at
sikre et fysisk miljo, der giver
plads til alle.

Udgivelsen bestar af 5 heefter:
1: generel introduktion til syns-
handicap og de problemer, det
giver i forhold til fx at faerdes
2: tilgaengelig information og
kommunikation

3: tilgeengelighed og
nybygninger

4: tilgeengelighed for
eksisterende byggeri

5: tilgeengelige udenoms- og
feerdselsarealer.

"Tilgengelighed i detaljen" kos-
ter 200 kr. og kan downloades
eller bestilles (pa tryk eller lyd-
band) pa www.dkblind.dk/
Bogen/indexhaefter.htm eller
bestilles pa tlf. 38 14 88 44.

Billede fra bogen



Konferencer og kurser

CSUN 20 "Technology and
Persons with Disabilities"

14.-19. marts 2005 ® Los Angeles, Californien, USA
Information: www.csun.edu/cod/conf

Eyes on International Colla-
boration: Promoting Health
From Campus to Lab to Field

2.-3. april 2005 e Harvard University, Massachusetts, USA
Information: www.uniteforsight.org/2005_annual_conference.php
Om forebyggelse og behandling af gjensygdomme

Vision 2005

4.-8. april 2005 e London, Storbritannien
Information: www.rnib.org.uk

Se Hit, Se Mer, Se Upp -
Varseminarium om svagsyn

13.-14. april 2005 e Certec, Lund, Sverige
Information: www.certec.lth.se/lve/seminarium

Nordic Network on Disability
Research - 8th Research
Conference

14.-16. april 2005 ® Oslo, Norge
Information: http:/sell.hil.no/nndr2005
Nordisk konference om handicapforskning

ICEVI European Conference
2005

14.-18. august 2005 ¢ Chemnitz, Tyskland
Information: www.icevi-europe.org

Tactile Graphics 2005. Third
international conf. on tactile
diagrams maps and pictures

Sommeren 2005 e Hatfield, Storbritannien
Information: Konference om taktile kort og taktil grafik; preecis
dato og program foreligger endnu ikke.

HIT-messe 2005

27.-28. september 2005 ® Hotel Nyborg Strand, Nyborg
Information: Hjeelpemiddelinstituttet
TIf. 43 99 33 22 e hmi@hmi.dk

Closing the Gap

18.-22. oktober 2005 ® Minneapolis, Minnesota, USA
Information: www.closingthegap.com

Syn-Kommunikation

27.-28. oktober 2005 * Orebro, Sverige

Information: Tilbagevendende arrangement om synshandicap og
kommunikationsvanskeligheder. Der foreligger endnu ikke noget
program. Yderligere oplysninger kan evt. fas ved henvendelse til

Owe Lindquist, Resurscenter Syn Orebro, owe.lindquist@sit.se.

Getting in touch with literacy

1.-3. december 2005 ¢ Denver, Colorado, USA
Information: www.gettingintouchwithliteracy.org
Om blinde og svagsynedes leesning.

1:a Internationella Pedagogiska

Konferensen kring Spielmeyer
Vogts/Battens sjukdom

3.-6. maj 2006 * Resurscenter Syn, Orebro, Sverige

Information: Stig-Ake Larsson, stig-ake@sit.se eller Mia Rundgren,
mia.rundgren@sit.se. Begge tlf.: +46 19 67 62 100
www.mdvi-euronet.org/Papers/1stiICPBD.doc

Se evt. yderligere oplysninger om arrangementerne pa www.visinfo.dk/konferencer.
Pa home.swipnet.se/macula-lutea/kal.html findes en omfattende oversigt over begivenheder inden

for specialrddgivningsomradet (vedligeholdes af Harry Svensson, Resurscenter syn Stockholm).
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Nyt materiale i Videncentrets bibliotek

Et udvalg af nye artikler, boger og andet materiale i Videncentrets bibliotek. Medmindre der star
andet, er der tale om tekster i almindeligt tryk (“sort"). Hvis materialet ikke kan skaffes hjem via eget
bibliotek, kan det lanes hos Videncentret.

Etniske minoriteter
Vidtgaende specialundervis-
ning til handicappede med
anden etnisk baggrund, Center
for Ligebehandling af Handi-
cappede, Kbh., 2001 (16 s.)
Web: www.clh.dk/rapport/
specialundervisning/index.html

Skelen

Reduced Daily Eye Patching
Effectively Treats Childhood's
Most Common Eye Disorder,
I: Vision Connection, 2003,
Lighthouse International, New
York (2 s.)

Selvopfattelse, identitet

D.F. Forteza og A.R. Marti:
Self-Concept and visual impair-
ment, ICEVI, 2003 (9 s., litt.)
Web: icevi.org/publications/
ICEVI-WC2002/papers/
01-topic/01-forteza.htm

Lyd i undervisningen

B. Kruk, I.L. Andersson: What’s
that noise? How do we use
sound when teaching pupils
with visual impairments?,
ICEVI, 2003 (3 s.)

Web: icevi.org/publications/
ICEVI-WC2002/papers/01-
topic/01-kruk.htm

Flerhandicap

M. Buultjens, L. Hyvarinen, F.
Laemers: A Core Curriculum
for Professionals working in
Early Intervention with Child-
ren with Low Vision and multi-
disabilities, ICEVI, 2003 (5 s.)
Web: icevi.org/publications/
ICEVI-WC2002/papers/
02-topic/02-buultjens.htm
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Undervisning om universet

B. Nomblot: Formes de I'Uni-
vers / Universe Shapes, Cité
des sciences et de l'industrie,
Paris, 2000 (24 s., 1 taktil bog,
lydband)

B. David, M. Las Vergnas: Kit-
eclipses, Cité des sciences et
de l'industrie, Paris, 2000

(48 s., 3 taktile bager, lydband)

Udviklingsheemmede

Jacques van Splunder: Visual
Impairment. Prevalence and
causes of visual impairment in
adults with intellectual disabi-
lities, Dept. of Ophtalmology,
University Medical Center,
Utrecht, Holland, 2003 (146 s.)

Hjeelpemidler

Sofie Helin: Statistik fran syn-
centraler 2002, Hjdlpmedels-
institutet, Stockholm, 2003
(53 s.) Web: www.hi.se/butik/
pdf/03346_syn2002.pdf

T. Ulland: Bruke Windows XP
med skjermleser, Huseby Kom-
petansesenter, Oslo, 2004 (46
s.) Web: www.skolenettet.no/
skolenettet/data/f/1/81/93/
2.802_0/

WinXP_skjerml eser_nr23.pdf

Janet Ingber: An Easy-to-Use
Talking Organizer: A Review of
TADI, 1. AccessWorld, vol. 5,
nr. 6, september 2004, AFB,
New York, 2004 (7 s.)

Web: www.afb.org/afbpress/
pub.asp?DoclD=aw050608

Ole Wriedt: Kommunikations-
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hjeelpemidler — en introduk-
tion, Hjeelpemiddelinstituttet,
2004 (72 s.)

David Burton: Now They're
Talking! A Review of Two Cell
Phone-Based Screen Readers,
I: AccessWorld, vol. 5, nr. 6,
september 2004, AFB, New
York, 2004 (12 s., ill.)

Web: ww.afb.org/afbpress/
pub.asp?DoclD=aw050604
&Special=32

S. Taylor, D. Burton, M. Uslan:
Diabetes and Visual Impair-
ment: Are Home Blood
Pressure Monitors Accessible?,
I: AccessWorld, vol. 5, nr. 5,
2004, AFB, New York, 2004
Web: www.afb.org/afbpress/
pub.asp?DoclD=aw050503
&Mode=Print

G. Strong m.fl.: The psycho-
social impact of closed-circuit
televison low vision aids, |: VIR
vol., 5, nr. 3, 2003, s. 179-190

Susan Stageberg: The Device
That Refreshes: How to Buy a
Braille Display, |: Access-
World, vol. 5, nr. 6, 2004,
AFB, New York

Web: www.afb.org/afbpress/
pub.asp?DoclD=aw050607

Carol Farrenkopf: You Can
Take It with You: A Review of
Three Portable CCTVs, 1.
AccessWorld, vol. 5, nr. 4,
2004, AFB, New York

Web: www.afb.org/afbpress/
pub.asp?DoclD
=aw050405&Mode=Print



e Anden del af denne artikel er
i AccessWorld, vol. 5, nr. 5,
2004. Web: www.afb.org/
afbpress/pub.asp?DoclD
=aw050506&Mode=Print

M. Hoeg: Et tiltalende hjaelpe-
middel til din mobiltelefon, 1.
HIT, nr. 3, september 2004, s.
22-23, Hjeelpemiddelinstituttet

Optik

Ingrid Svensson: Subjektiv
Excentrisk Refraktion, 1. Aktuell
Optik & Optometri nr. 1, 2004,
Optikerforbundet, Stockholm,
(11 s.) Web:
www.optikerforbundet.a.se/
tidningen/nya_aoo/aoo_01-04/
Subjektiv_excentrisk_refraktion
.htm

Svein Tindlund: Pachymetri —
noe for optikere?, 1. Optikeren,
nr. 6, 2004, s. 30-32, Norges
Optikerforbund, Oslo. Web:
Se hele tidsskriftet pa
www.optikerne.no/optikeren/
Optikeren604.htm

G.R. Watson m.fl.: Ergonomic
Enhancement for Older Readers
with Low Vision, 1: JVIB vol.
98, nr. 4, 2004, s. 228-240,
AFB Press, New York

Mobility

Sister Van Nga Le: Active
Learning: An Approach to
Teaching Orientation and
Mobility to Preschool Students
with Vision Impairment in
Vietnam, ICEVI, 2003 (6 s.)
Web: icevi.org/publications/
ICEVI-WC2002/papers/10-
topic/10-le.htm

Punktskrift

S. Hong, J.N. Erin: The impact
of early exposure to uncontrac-

ted braille reading on students
with visual impairments,

I: JVIB vol. 98, nr. 6, 2004, s.
325-340, AFB Press, New York

K. Dominkovic, K. Fellenius:
Reading aloud — the road to
braille and tactile literacy,
ICEVI, 2003 (7 s.)

Web: icevi.org/publications/
ICEVI-WC2002/papers/06-
topic/06-fellenius.htm

Historie

Historien om det gule armbind,
I: Nyhedsbrev, Danmarks
Blindehistoriske Selskab, nr. 3,
2004, s. 5-18

Tidlig udvikling

Til forveksling lik autisme?
mulige sammenhenger mellom
blindfedthet og autismeliknen-
de vansker, |: Spesialpedagog-
ikk, vol. 69, nr. 8, 2004, s. 41-
50, Utdanningsforbundet, Oslo

Anette Sandberg m.fl.: Play in

retrospection, 1: Scandinavian

Journal of Disability Research,
vol. 6, nr. 2, 2004, s. 111-130,
Nordic Network on Disability

Research, Norge, 2004

Skanlitteratur af blinde
forfattere

Adult Books By Blind Authors,
Edmonton Public Library,
Canada, 2003 (2 s.)

Web: www.epl.ca/readin/
EPLReadIn2003BooklistAdult
CNIB.cfm

Famous authors, Google, USA,
2004 (3 s.) Web:
answers.google.com/answers/
threadview?id=137804

Beskaeftigelse

Bertil Skold: Hur far man ett
arbete om man ar synskadad?,
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I: Nya Synvarlden, nr. 3, 2004,
s. 22-23, SRF m.fl., Enskede,
Sverige

Maria Samuelsson-Almén m.fl.:
Farra arbetslésa pa Af syn,
Nya Synvarlden, nr. 3, 2004,

s. 19-20, SRF m.fl., Enskede,
Sverige

Mark Baker, Philippa Simkiss:
Beyond the stereotypes: Blind
and partially sighted people
and work, RNIB, London, 2004
(37 s.)

Web: www.rnib.org.uk/xpedio/
groups/public/documents/
publicwebsite/public
_wmcampaignreport.doc

Synstraening/-genoptraning

Iris Mueller m.fl.: Vision
restoration therapy after brain
damage: Subjective improve-
ments of activities of daily life
and their relationship to visual
field enlargements, |: VIR vol.,
5,nr. 3,2003,s. 157-178

Inger: Synstrening pd Hamar, 1:
Optikeren, nr. 6, 2004, s. 10-11
+ 13, Norges Optikerforbund,
Oslo. Web: Se tidsskriftet pa
nettet: www.optikerne.no/
optikeren/Optikeren604.htm

Forkortelser

JVIB = Journal of Visual
Impairment & Blindness

SRF = Synskadades Riksforbund
AFB = American Foundation for
the Blind
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ASIUS - et nyt ord pa "synsk"

ASIUS er et af de seneste nye ord i den faglige jargon inden for
synshandicapomradet; det star for Amternes Styrkede Indsats for
Udviklingsheemmede med Synsnedseettelser, som har to elementer,
netveerksdannelse og uddannelse. Informationer om disse aktivi-
teter findes nu pad hjemmesiden www.asius.dk. Hjemmesiden har
o desuden samlet links til grundlaeggende viden om synshandicap
° og specialviden om synshandicap og udviklingsheemning. Det sker

. primaert ved links til online publikationer fra Videncenter for
Surfbreettet

Synshandicap. Det er glaedeligt, at ASIUS-projektet kan bruge de
— tips om gode netsteder

-

materialer, som Videncentret gennem arene har udviklet, som et
aktiv i den systematiske og koordinerede indsats i landets amter.
Se evt. omtale af ASIUS-konsulenterne i Synshandicap nr. 2, 2004.

Masser af laesestof hos Certec

Alt tyder pa, at landets boghandlere kan gleede sig over et seerdeles godt julesalg, men hvis jule-
sokken alligevel skuffer, hvad det angar, er der masser af laesestof at hente hos Certec (omtalt side 4).
Dels er der praesentationer af Certecs forskningsprojekter (under punktet Forskning, klik pa linket
"Certecs forskningsprojekt"), dels er der under Publikationer samlet foredrag, doktorafthandlinger,
artikler, poster-praesentationer med mere. For eksempel finder man her optiker Joregn Gustafssons
doktorafhandling "Optik for synsvaga manniskor" fra oktober 2004 om korrektion af afbildningsfejl
i det excentriske synsfelt for mennesker med centralt skotom. Certec arbejder bredt med tekniske og
paedagogiske lasninger for mennesker med funktionsnedsaettelser. Derfor finder man bade tekster af
helt specifik interesse for synsomradet, tekster om
andre specifikke funktionsnedseettelser (fx hjerne-
skade) samt tekster, der diskuterer rehabilitering og e r e
handicap generelt. www.certec.lIth.se
Nyhedsbrevet “Synshandicap" udgives af
Videncenter for Synshandicap og udkom-
mer fire gange om aret som almindeligt

Nyt om retssikkerhed hos DUKH
tryk, pa punkt, lyd og diskette. Abonne-

DUKH, Den Uvildige Konsulentordning pd Handicapomradet, har
lanceret en ny hjemmeside, som blandt andet rummer oplysninger

ment er gratis. Eftertryk er tilladt med
kildeangivelse.

om DUKH's aktiviteter, nyt om konferencer m.m., link til udgivel-

ser fra DUKH samt omfattende oplysninger om retssikkerhed.
Videncenter for Synshandicap indsamler,
bearbejder og formidler viden om syns-

Afsnittet om retssikkerhed er inddelt sadan, at man i en menu kan TR e e

veelge det omrade, man ensker at sage viden om. Hvert menu-
punkt har en reekke underpunkter, som handler om specifikke
forhold pa det enkelte omrade. Hvert underpunkt har en kort be-
skrivende tekst og en raekke sporgsmadl og svar om emnet.

— Spergsmdlene er en sammenfatning af nogle af de
problemstillinger, DUKH har madt i den daglige
radgivning. Desuden er der link til retsinformation pa
Internettet. www.dukh.dk
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